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La questione della malattia è costitutivamente ambigua. Richiede memoria e oblio, narrazione e sein 


frammentazione, mente e corpo, scienza e arte. Ecco perché in questo numero abbiamo accolto Politica Editoriale 


contributi sulla memoria e sulla narrazione, contributi sulla frammentazione e sul teatro, contributi 
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apparire per certi versi inatteso: si tratta del concetto di cura. Per chiarire questa affermazione è 
necessario analizzare più a fondo il termine malattia. C'è, infatti, la malattia di cui parla il medico e c’è 
la malattia che vive il malato. Anche se il nome, il termine diagnostico è il medesimo, si tratta di cose tra 
loro molto differenti. 


Tessiture polifoniche 


Gabriella Erba 


L'approccio sistemico non solo è un approccio che assume che la persona viva all’interno di un più vasto 
sistema che determina e da cui è determinato, non solo assume che nel rapporto tra testo e contesto vi 
sia un “accoppiamento strutturale”, tanto quanto tra sistema e ambiente, è anche un approccio che 
pone al centro della propria attenzione le storie. Pensare in termini di storie è ciò che ci accomuna al 
più vasto sistema cosmico nel quale siamo inseriti, pensare in termini di storie per Bateson, è alla base 
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della nostra mente. Non solo pensiamo in termini di storie ma, ed è sempre Bateson, “le storie fanno 
parte del mio stesso essere”. Si potrebbe dire che sono il nostro stesso essere. 


Commozione e cura: "una generosa complicità", la relazione nella dimensione 
psichiatrica 


Roberta Parnisari 


La commozione, quale perturbamento ed empatia, si connota come condizione favorevole in tutte le 
dimensioni di cura. In ambito psichiatrico diviene necessaria per favorire un clima di condivisione, di 
ascolto e quindi di riconoscimento dell’unicità dell’altro. Il comune sentire crea una situazione di 
complicità e accettazione che permette la sperimentazione di sentimenti a volte sopiti e coartati. Fin 
dalla prima accoglienza è dunque fondamentale favorire la commozione di sé e dell’altro che 
sottintende accettazione anche delle antinomie e possibilità di contatto con il reale. 


Crisi: tra soggettività e resilienza 


Paolo Benini 


In questo saggio vorrei analizzare l’esperienza soggettiva della crisi generata da particolari stati di 
malattia. L'interesse per l'argomento nasce dall’attività svolta presso il Centro Isadora Duncan di 
Bergamo, in specifico dalla partecipazione ad un progetto di counselling realizzato per rispondere ad 
una richiesta di alcune famiglie di persone con malattie neuromuscolari e ad una successiva ricerca sul 
vissuto della comunicazione della diagnosi con altre famiglie nella stessa condizione. 


La cultura del corpo nella complessità della malattia 


Francesca Gattola - Ada Taratufolo 


Il corpo è il fondamento stesso dell'essere. Nello stato di salute ma, soprattutto, nella malattia, il corpo 
è il palcoscenico dove si rappresenta lo stato della persona, tra cambiamento e conservazione. Come il 
linguaggio verbale, scandisce un senso alle frasi, ai termini attraverso la parola, così il corpo, tramite il 
codice semantico, esprime le caratteristiche di ogni individuo ed il relativo stato di salute o malattia che 
ne contraddistingue la storia personale. Il corpo è raccoglie e rappresenta le nostre emozioni, per 
questo motivo è importante ascoltarne i messaggi, comprenderne i sintomi ed il linguaggio, imparare a 
dialogarci. Conoscere la relazione tra le varie parti che lo compongono, l'ordinamento gerarchico dei 
vari ranghi, l'individuazione anatomica, le teorie che sono avvenute nelle varie culture nel corso del 
tempo. L'approccio comunicativo con l'operatore sanitario e la conoscenza del nostro corpo nella 
scoperta e nel decorso di una malattia sono di vitale importanza per la realizzazione e la buona riuscita 
del processo assistenziale. 


La cura dell'incurabilità: l’esperienza dell’hospice 


Maria Elena Bellini 


Tra i diversi lemmi che il termine “malattia” porta con sé, quello di malattia incurabile è forse tra quelli 
che suscita più emozioni e più significati di rabbia, dolore, paura. Parlare di incurabilità, significa infatti 
parlare di quella difficile fase della storia del paziente in cui la medicina “dichiara la sua sconfitta” e si 
arrende di fronte all’avanzare della malattia stessa. Quella fase in cui nulla sembra più possibile fare. In 
hospice, massima espressione della moderna medicina delle cure palliative, viene riscoperto il 
significato originario del termine Cura, quello della sollecitudine, rendendo possibile “curare” ciò che è 
stato dichiarato non più tale. La logica e la neutralità affettiva del curare (nel senso di to cure), cedono il 
posto all'empatia e alla com-passione del prendersi cura (to care). La malattia che nella storia del 
paziente è stata fino a quel momento l’hostes, il nemico da sconfiggere, diviene così l’hospis, l'ospite da 
accogliere nel difficile percorso incontro alla morte. 


Ricavare un'opera viva da una soffitta: scrittura e teatro in balia di una cura 


Elena Uber 


Il laboratorio di scrittura della Soffitta dura dall’autunno 2005 alla primavera 2006. In quell’anno 
l’Unità Operativa in cui lavoro, appartenendo diversi suoi operatori alla Società Italiana per lo Studio 
dei Comportamenti Alimentari (S.I.S.D.C.A.), assume l'impegno di organizzare a Piacenza uno dei 
convegni nazionali annuali della Società stessa. Sulla scorta d’un consolidato piacere della mia équipe di 
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valorizzare le risorse espressive dei suoi membri, progetto d’allestire con la collaborazione di un gruppo 
teatrale piacentino uno spettacolo a partire dal testo prodotto con il gruppo. Quest'ultimo viene 
rielaborato e ne viene ricavata una drammaturgia dove la soffitta diviene la stiva d’una nave nella quale 
A., la protagonista, compirà il suo viaggio “verso il mondo che l’aspetta là fuori”. 
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uno sguardo antropologico sulle pratiche cliniche. Bioetica, antropologia medica, counselling sanitario, e altre 
pratiche e riflessioni intorno alla molteplicità delle relazioni medico-paziente sono alla ribalta nel mondo 
accademico. Purtroppo sovente queste riflessioni rimangono generiche e astratte. Ci si chiede in che modo 
siano redatte le carte dei servizi ospedalieri, più interessate a definire i doveri, che non i diritti, del paziente, a 
che cosa servano le commissioni bioetiche, oltre che a discettare in astratto sulla liceità di avviare protocolli 
sperimentali di ricerca, quanto le nuove tecnologie sempre più avanzate vengano applicate nel rispetto della 
dignità, al di là delle discussioni ideologiche. Presso il Centro Isadora Duncan, un gruppo di operatori ha 
svolto una ricerca qualitativa relativa ai risvolti emotivi e morali conseguenti alla comunicazione della 
diagnosi di malattia neurologica congenita, finanziata dall'Unione Italiana per la Lotta alla Distrofia 
Muscolare. La ricerca è avvenuta dopo un’esperienza di counselling con un gruppo di famiglie con pazienti 
affetti da queste patologie. Tale ricerca ha già prodotto una prima pubblicazione di Gabriella Erba, La 
malattia e i suoi nomi, Roma, Meltemi, 2007. Sono molte le questioni importanti dal punto di vista del 
paziente e dei suoi familiari. Per esempio emerge che la malattia è inaccettabile. Si può viverla, ma non 
accettarla. Come la doppia cittadinanza di cui parla Susan Sontag. Inoltre emerge che oggi le tecnologie di 
analisi genetica permettono di fare una diagnosi prima che si manifestino i sintomi, tuttavia molti pazienti e 
familiari si domandano: “Se questa è una possibilità, come mai negli ospedali viene, in qualche modo, 
imposta?” 
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La mia proposta è di raccogliere, in questo numero di magma, contributi in merito a ricerche sul campo del 
medesimo tipo, oppure a riflessioni che investano le pratiche sanitarie nel concreto della conversazione con il 
paziente. 


Ciò che sembra emergere dall’osservazione diretta e indiretta del fenomeno è che la relazione clinica sta 
cambiando, ma non in virtù di una maggiore sensibilità del personale sanitario, che si tiene, o viene tenuto, 
ancora assai lontano dal bisogno di una formazione al counselling (i corsi di specializzazione tecnica sono 
sistematicamente privilegiati), bensì come effetto di una tecnologizzazione del rapporto che sovente provoca 
una distanza assoluta dei corpi. Il corpo del paziente inserito in un impianto di tomografia assiale 
computerizzata e quello del tecnico che analizza i contrasti a una distanza assoluta, senza neppure la co- 
presenza dei due corpi nella medesima stanza; la necessità ossessiva da parte delle istituzioni sanitarie di 
rilevare segni di patologia senza la manifestazione dei sintomi (per esempio la raccolta territoriale delle feci di 
tutti gli ultracinquantenni per detectare il cancro prima che si manifesti sintomaticamente). 


Ogni progresso sanitario viene commisurato all’obiettivo di farci vivere 400 anni, non di farci vivere una vita 
buona, o almeno degna di essere vissuta. Perciò le cliniche universitarie, dove la tecnologia è massimamente 
sviluppata, sono anche, mediamente, quelle dove i pazienti vengono trattati di più come oggetti di 
osservazione. In cambio, in nome della protezione della privacy, si appone una sigla sulla cartella clinica, 
senza rendersi conto che, quando entriamo in ospedale, ci tolgono persino il nome. Certo! Ma lo fanno per 
proteggere i dati sensibili. Quando ci avranno cucito sul pigiama una lettera colorata con l’iniziale della nostra 
diagnosi avremo completato il quadro bioetico. 

Una provocazione forte, soprattutto nella seconda parte della proposta. In effetti tale chiamata suscitò 
soltanto due brevi commenti che, per completezza, riporto. 


Primo commento: 

L’accettabilità di una malattia non è, a mio avviso, un problema individuale ma una responsabilità collettiva 
che la società deve assumersi. Vivere con una malattia, qualunque essa sia, visibile o invisibile, deve essere 
una forma di vita possibile. Purtroppo ancora oggi, la malattia è considerata un’anomalia. 

E’ il quadro concettuale della nostra idea di ciò che è il sé che deve essere rivisto. 

Come inglobare la malattia nelle nostre vite? Come allargare i confini del nostro concetto di persona? 

La mia è una riflessione personale che nasce da un’esperienza familiare. Scoprire che chi ami dovrà fare i 
conti per il resto della sua vita con una malattia come la sclerosi multipla, benché nella sua forma meno 
invalidante, significa scoprire che la parola sclerosi fa più paura della stessa malattia. E’ questa la paura che 
molti malati di SM devono vincere. Anche la persona che conosco adesso sta con l’aiuto di una psicologa 
percorrendo la lunga strada dell’accettabilità. Si può davvero solo viverla? O si può anche accettarla? 


Secondo commento: 

La distanza dal corpo del paziente è segnale di una percezione dello stesso come portatore di una malattia, e 
non come persona. E’ la classica e modernissima spersonalizzazione, il ridurre l'umano a mero numero, 
massa insignificante da analizzare. 

Non solo il piano della comunicazione, ma il piano stesso della cura, della riabilitazione per certe materie 
(quello di cui mi occupo per esempio, la malattia mentale) potrebbe trovare nuove frontiere, inserendo il 
concetto di persona, di universi simbolici nei quali interagire, dei quali occuparsi. 


I due commentatori, entrambi coinvolti — l’uno personalmente, l’altro professionalmente, con il fenomeno 
della medicina, sembrano sottolineare che questo fenomeno non è, in primo luogo, un fenomeno 
interpersonale, bensì un fenomeno sociale. Che la relazione interpersonale - medico-paziente, paziente- 
familiari, infermiere-paziente, infermiere-medico, ecc. — ogni relazione interpersonale, avviene in un 


contesto. 


Durante la preparazione di questo volume, ho partecipato come osservatore ai lavori di un convegno molto 
interessante sulla relazione medico-paziente e ho ascoltato un illustre accademico di medicina sostenere che i 
medici devono imparare a comunicare con i pazienti e che, a questo scopo, la sua università ha ingaggiato un 
noto attore per insegnare agli studenti le tecniche dell’Actor Studio di New York, in modo da poter 
comunicare meglio la diagnosi. 


Un infermiere seduto in fondo all’aula, non nascondendo una certa insofferenza, si alza e fa presente 
all’illustre accademico che il problema non è il rapporto medico-paziente, che quel rapporto non avviene nel 
vuoto, ma dentro le corsie d'ospedale, dove, per esempio, gli infermieri vengono quotidianamente trattati con 
esecutori privi di una professionalità propria, dove le équipe di lavoro, più che équipe di lavoro, sembrano 
piccole strutture di potere gerarchizzate. Forse l'infermiere non ha detto tutte queste cose, forse molte delle 
cose gliele ho fatte dire io adesso, ma sono convinto che questo, quello dell'infermiere, sia il modo giusto di 
affrontare le questioni di bioetica. La prima bioetica passa per il rispetto della dignità, della professionalità e 
della competenza degli operatori, passa per la valorizzazione delle loro buone intenzioni, anche se può 
capitare di commettere errori. Il resto, la buona impostazione posturale e vocale del medico che comunica la 
diagnosi, è narcisismo. 


Non che esperienze teatrali siano inutili, tutt'altro, io stesso in questo testo ho scritto un breve saggio sul 
corpo nel teatro, in collaborazione con l’attrice e counsellor teatrale Agnese Bocchi, inoltre, in questo numero, 
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abbiamo ospitato un contributo di Elena Uber, ginecologa, terapeuta e attrice che si occupa dei disturbi 
alimentari attraverso l’intervento teatrale. Ma il teatro della sanità non è certo quello testuale e professionale 
dell’Actor Studio, semmai quello del Living Theatre. Insomma, come direbbe Gilles Deleuze, “c'est beaucoup 


49 


plus compliqué 


E’ paradossale che questa consapevolezza sistemica del quadro complessivo del discorso medico in epoca 
contemporanea sia sempre più presente tra la popolazione, tra gli operatori di base, tra coloro che si occupano 
di scienze umane e sociali e sia invece così poco recepita o recepita in maniera così distorta tra la classe 
medica dominante, quella, in altri termini, che sta in cattedra. Salvo alcune eccezioni. Questo ha come effetto 
sistemico la sottovalutazione, da parte degli studenti di medicina, di corsi sulla comunicazione in medicina, 
da parte dei medici di base, del counselling medico, da parte degli ospedali, dell’importanza degli interventi di 
mediazione culturale, di counselling e la difficoltà di farsi strada da parte dei dipartimenti di psicologia. 


Recentemente mi sono stati raccontati un’infinità di episodi di questo tipo: un gruppo di medici, infermieri o 
terapisti della riabilitazione del medesimo servizio partecipa a una formazione sulla comunicazione, sulla 
relazione col paziente, sui rapporti con la famiglia del paziente, sugli aspetti bioetici connessi alla 
comunicazione della diagnosi e alla gestione della malattia, sul senso culturale della diagnosi e le questioni 
etnico-culturali connesse all’insorgenza dei sintomi. Non importa quale di questi argomenti. In molti casi 
questo tipo di lavoro, che generalmente consiste in un insieme di considerazioni teoriche legate a uno o più 
approcci al problema e alla discussione della gestione di casi clinici specifici, necessita un intervento 
permanente e ha una buona efficacia sulle condotte e le competenze relazionali degli operatori che se ne 


avvalgono. 


amazon.t 
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interessanti, per costoro, le commediole televisive americane, più o meno ben fatte. Si illudono di essere come 
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E’ raro tuttavia che un primario se ne accorga e dia a questo lavoro un valore adeguato, sembrano molto più 
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Alcuni studiosi di questo fenomeno hanno osservato che in circostanze dolorose e difficili da sopportare si Mm 

mettono in atto meccanismi di difesa. Questo riguarda sia i pazienti, che i loro famigliari, sia gli operatori 

sanitari. In questo caso, la decisione di insegnare ai medici le tecniche dell’Actor Studio mi pare Ì T A LY 
un’intellettualizzazione, la trasformazione di un problema - di un conflitto, un dolore, che inevitabilmente 
riguarda anche il medico, l’infermiere, l'operatore sanitario che ha il compito di occuparsene — in un insieme > Visita la vetrina 
di tecniche teatrali universalistiche e fuori contesto. Detta in maniera più schietta: un imbroglio, sebbene 

inconsapevole. 


La questione della malattia è costitutivamente ambigua. Richiede memoria e oblio, narrazione e DOAJ Content 
frammentazione, mente e corpo, scienza e arte. Ecco perché in questo numero abbiamo accolto contributi 
sulla memoria e sulla narrazione (Bert, Erba), contributi sulla frammentazione e sul teatro (il mio con Bocchi, 
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un’epoca in cui i poteri accademici e sanitari erano forti e potevano farti pagare caro il discorso critico da loro Indexed in DOAJ since 2002 
iniziato. Bert è uno dei fondatori, insieme a Slivana Quadrino, del counselling e in particolare del counselling 
sistemico, che ha preso piede in Italia a partire dall’Istituto Change di Torino. Ricordiamo il suo Il medico Directory of Open Access Journal 


immaginario e il malato per forza, del 1977, comparso per la collana “Medicina e potere” diretta da Giulio 
Maccacaro e, trent'anni dopo, il suo Medicina narrativa. Storie e parole nella relazione di cura. Un percorso 
storico di coerenza e di evoluzione, dove però, fin dal principio, la dimensione immaginativa, presente nella 
narrazione, viene costantemente messa in evidenza e considerata essenziale. Il lemma intorno al quale Bert 
sviluppa il suo esercizio di scrittura è quello della memoria e delle concatenazioni con il percorso narrativo. 
C'è una malattia, ma ce ne sono due, quella della medicina e quella dei vissuti del paziente e delle persone che 
gli sono vicine. 


Segue il testo di Gabriella Erba, autrice di un libro, La malattia e i suoi nomi, che trae spunto da una ricerca 
che abbiamo svolto presso il Centro Isadora Duncan, per conto dell’Unione Italiana per la Lotta alla Distrofia 
Muscolare (UILDM), intorno ai vissuti dei pazienti e dei loro familiari in relazione alla comunicazione della 
diagnosi. Il lemma che sviluppa l’autrice è narrazione. Perciò il suo contributo si collega in maniera stringente 
al saggio di Bert. Erba ci parla della polifonia e della tessitura polifonica di ogni narrativa, ci indica i 
contrappunti di questa texture, e analizza, riprendendo alcune considerazioni di Gianfranco Cecchin, le 
meraviglie e i rischi di una storia paradossale, quella dei sistemi bloccati, impegnati a ripetere, in maniera 
coatta, sempre la medesima narrazione. 


Il testo di Roberta Parnisari affronta il tema della commozione, richiamandosi a due grandi autori: Camus e 
Dostoevski. Si tratta di un turbamento provocato da molti elementi: la tenerezza, la pietà, il dolore e il piacere, 
ma anche da un senso di rivolta (chi non ricorda Lhomme revolté di Camus?). Il suo contributo fa riferimento 
soprattutto alle condizioni relative ai servizi di psichiatria, ma può essere definitivamente allargato alla 
condizione dell’esistenza umana. 
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Paolo Benini sviluppa il lemma crisi, connettendolo al tema, a lui caro, della resilienza. Anche Benini, come 
Erba, ha fatto parte del gruppo di ricerca che, presso il Centro Isadora Duncan, ha lavorato intorno alla 
comunicazione della diagnosi in relazione alle malattie neuromuscolari progressive. Questa esperienza, 
insieme ad altre esperienze differenti, gli hanno permesso di svolgere un’attività di counselling psicologico, 
egli è psicologo e counsellor, intorno alle condizioni di crisi, quando cioè si assiste a un fallimento e insorge la 
necessità, in condizioni quasi impossibili, di trovare nuove speranze e di aprire nuove strade. 


Gattola e Taratufolo sviluppano, in chiave etnografica, il lemma della sintomatologia, lemma eminentemente 
culturale. Ciò li porta a confrontarsi con la pluralità lemmatica che caratterizza sia lo sviluppo della 
nomenclatura medica occidentale, che il suo utilizzo in culture in cui il discorso sul corpo si è sviluppato in 
modo differente. Forse per questa ragione le ricerche antropologiche che ci indicano una polifonia, una 
variazione, sono importanti per chi deve decostruire il discorso medico intorno alla crisi. 


Maria Elena Bellini psicoterapeuta, ha una notevole esperienza di lavoro in un Hospice, ci racconta della 
storia della nascita di questi istituti e della loro importanza nel lavoro intorno alla malattia terminale, lo fa a 
partire da una situazione specifica, ma sviluppa il lemma hospice, o meglio, alle sue origini, hospis, così come 
il lemma, a questo collegato di cure palliative. Trovo i suoi riferimenti storico-sociali in relazione al 
cambiamento della visione della morte (Aries), e alla nascita della clinica (Foucault) decisamente significativi 
per lo sviluppo di una riflessione su questo tema. 


I due contributi in chiusura rivolgono uno sguardo al teatro, tuttavia in direzione decisamente diversa 
dall’idea di insegnare al medico le tecniche di Stanislavski. 


Elena Uber è un medico, specializzato in ginecologia, che da tempo svolge attività di teatro e lavora in un 
servizio per le dipendenze occupandosi di dipendenze alimentari. Ha fatto anche un training di psicoterapia e 
ha sviluppato l’esperienza della messa in scena teatrale come strumento per la cura di sé. Mi è capitato, 
durante un convegno, di osservare un video relativo a questa esperienza e, devo dire, mi ha emozionato 
profondamente. Per lei è di decisiva importanza l’argomento del gender. Il suo lemma scena mi appare 
illuminante per cogliere il senso sistemico della relazione terapeutica. 


Il contributo che ho scritto in collaborazione con Agnese Bocchi si intitola eterotopie e si sviluppa nella 
direzione di un pensiero sul corpo che, a partire dalle esperienze teatrali di autori come Artaud e Kantor, e 
dalle considerazioni filosofiche e letterarie di Bataille e Deleuze, pensa a un corpo non medicalizzato, pensa a 
un discorso altro sul corpo, un discorso in cui le funzioni degli organi vengono decostruite per ritrovare i 
frammenti di una degenerazione produttiva. 


Nel complesso, questo insieme di contributi non esaurisce affatto lo sforzo di un lavoro sul discorso in 
medicina che, oltre ai medici e ai tecnici ospedalieri, coinvolga anche i filosofi, gli attori e i registi, gli scrittori 
e gli artisti. Come non pensare che i contributi più rilevanti in questa direzione - a parte gli autori menzionati 
in questi saggi, come Bateson, Deleuze, Foucault, Camus, Artaud, Lynch, Kundera e Dostoevski — si trovano 
nelle opere di Francis Bacon, nella danza di Isadora Duncan e Pina Bausch, nel cinema di Bufiuel, e, per 
ritornare alle origini, nella follia di Don Quijote o nell’ingordigia di Gragantua e Pantagruele? 
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Malattia... Memoria... Può esistere un collegamento tra questi due termini? Esiste in effetti, e può apparire 
per certi versi inatteso: si tratta del concetto di cura. Per chiarire questa affermazione è necessario analizzare 


più a fondo il termine malattia. C'è, infatti, la malattia di cui parla il medico e c’è la malattia che vive il malato. Politica Editoriale 


Anche se il nome, il termine diagnostico è il medesimo, si tratta di cose tra loro molto differenti. 
Collaborare 


La malattia di cui parla il medico è una descrizione sufficientemente chiara, condivisa da tutti o quasi i ? 
medici, quelli almeno formati col metodo scientifico. Per fare un esempio, tutti i partecipanti ad un congresso TESE 
mondiale sulla malattia coronarica, - per quante e diverse lingue parlino - avranno di questa patologia lo Crediti 

stesso paradigma concettuale: quello descritto dai trattati e dalle riviste specializzate. La malattia di cui parla 


il medico è un processo biologico. In quanto tale, essa ha precisi aspetti biochimici, metabolici, cellulari, Newsletter 


anatomopatologici. L'andamento di questa malattia è rigorosamente lineare: essa infatti è favorita da specifici 
fattori di rischio, ha una o più cause note, ha un decorso che può essere variamente influenzato dalle terapie, Copyright 
‘ci «no ul iii 
colpisce organi o apparati situati all’interno del corpo del paziente. Secondo questa descrizione il malato è la 


stessa persona che era prima, con in più la malattia. 


Per il paziente invece la malattia è esperienza di malattia, è malattia vissuta. Gli aspetti biologici sono certo 
centrali, ma non è detto che siano sempre e necessariamente i più importanti. 


Nella malattia intesa come problema esistenziale si intrecciano in effetti numerosi aspetti tra loro assai 
diversi: 

* i concetti di malattia e di salute, in parte trasmessi - di solito per via patrilineare - in famiglia, in parte 
appresi dall’esperienza. 

* Ciò che il paziente sa o crede di sapere delle malattie in genere e della sua malattia in particolare. Le fonti di 
queste conoscenze sono le più varie: trasmissioni televisive, internet, lettura di quotidiani o di riviste che 
trattano di salute, ma anche conversazioni con amici o con operatori sanitari, chiacchiere da bar, osservazioni 
e interpretazioni personali, immaginari bizzarri... 

* Pregiudizi, convinzioni, certezze, emozioni (timori, speranze, rabbia, angoscia, disperazione, negazione...). 
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* Effetti sulla vita familiare: l'evento malattia modifica le regole del sistema famiglia e le relazioni tra i suoi 
elementi. 

» Effetti sulla vita lavorativa e sociale. 

» Effetti sulla progettualità. 

* Maggiore o minore rilevanza o percezione dei sintomi. 


È chiaro che la malattia del malato è diversa, e spesso molto diversa da quella del medico: è questa una della 
principali cause di difficoltà comunicative tra medico e paziente, che non di rado provoca malintesi o veri e 
propri conflitti. 


La malattia descritta dal medico ha, lo abbiamo detto, un andamento lineare del tipo “siccome... allora”. 
Siccome ho sempre bevuto troppo allora ho la cirrosi... Siccome ho fumato e fumo troppo allora ho una 
bronchite cronica costruttiva... Siccome mi ero punto lavorando nell’orto allora mi è venuto il tetano. Indietro 
non si può andare, nel senso che non è possibile non avere bevuto troppo o non essersi punto. All’opposto, la 
malattia intesa come problema della vita lineare non è: basta guardare gli elementi che contribuiscono a 
costruirne la definizione: presente, passato e futuro si intrecciano variamente, compaiono aspetti sociali 
(famiglia, lavoro, tempo libero...) ed emotivi (timori, speranze, rabbia...), e tutto ciò si annoda, si avviluppa, si 
svolge e si riavvolge di continuo in modo caotico, e per di più variabile da momento a momento. 


In questa descrizione la modalità lineare “siccome... allora” non funziona: perché in una prospettiva come 
quella descritta, il passato è una narrazione che si modifica costantemente e costantemente rimodella 
presente e futuro, che a loro volta retroagiscono sul passato in un circolo senza fine. L'esperienza della 
malattia è la vita, e la vita, se si eccettuano gli aspetti strettamente biologici, ha come tutti i processi sistemici 


un andamento circolare. 


La malattia biologica e il suo trattamento sono di competenza del medico. Essa può aggravarsi, cronicizzarsi 
ma anche guarire senza lasciare tracce, con una completa restitutio ad integrum. La malattia come problema 
della vita non ha una storia altrettanto ordinata, e non prevede una restitutio ad integrum: essa ha apportato 
modifiche importanti e definitive nella storia del malato il cui ricordo non si cancella. Il dopo sarà per sempre 
diverso dal prima. Analogamente alla patologia descritta nei trattati, la malattia come esperienza vissuta può 
e deve essere curata, ma la cura è ben diversa dalla terapia medica usuale; e tuttavia anche questo tipo di cura 
dovrebbe far parte delle competenze del medico. Il problema è che nel corso degli studi non viene in genere 
insegnato. Lo strumento principale e insostituibile per la cura della malattia vissuta è la memoria. 


Esiste nella nostra cultura una narrazione dominante, che descrive la memoria come un archivio o, più 
modernamente, come un disco rigido di computer. Secondo questa descrizione i ricordi sono paragonabili a 
faldoni o a file, più o meno facilmente raggiungibili, ma comunque stabili e immodificati nel tempo: il passato 
è, appunto, passato. Le neuroscienze hanno da tempo dimostrato che questa metafora non è pertinente. Come 
osserva un autorevole studioso di psicobiologia, Alberto Oliverio: 

“la memoria ha diverse dimensioni e chi ricorda, nello scegliere la prospettiva della rievocazione, determina 
anche il livello di connotazione emotiva delle proprie memorie che non sono soltanto rievocate o ricostruite 
ma costruite in modo diverso a seconda delle necessità, delle interpretazioni, degli stati emotivi” (Oliverio, 
2003). 


Ciò significa che i nostri ricordi, che a noi paiono stabili e certi, sono in realtà continuamente modificati, 
scritti, cancellati, riscritti, ristrutturati e perfino almeno in parte, inventati. Il passato, insomma è una 
narrazione, è fiction. “Il passato, scrive Faulkner, non è mai morto, non è neppure ancora passato”. Poiché la 
memoria coincide con la nostra stessa identità, appare chiaro che la nostra identità è largamente narrativa. 


Se questa conclusione può apparire bizzarra, ciò dipende dal fatto che la nostra mente opera in modo lineare e 
tende a raggruppare i ricordi in modo tale da conferire ad essi logica e coerenza, selezionando, eliminando, 
aggiungendo, modificando elementi. È quello che può essere definito un lavoro costante di editing, in parte 
inconsapevole, in parte cosciente. Avviene poi che anche le modifiche da noi scientemente apportate ai nostri 
ricordi finiscano per diventarne parte integrante, e a quel punto saremo i primi ad essere convinti che si tratta 
di fatti realmente accaduti. 


Se la vita vissuta coincidesse con la vita narrata, se cioè avesse una struttura rigorosamente lineare, il passato 
determinerebbe il presente e questo il futuro, con scarse possibili variazioni. In una descrizione così 
desolatamente deterministica un discorso sulla memoria che cura non avrebbe senso e, moderni don 
Ferrante, non potremmo far altro che andare a morire, “come un eroe di Metastasio, prendendocela con le 
stelle” (o coi nostri genitori o coi nostri errori giovanili, o con la società...). Ma la vita vissuta non è la vita 
narrata. Come scrive Margaret Atwood: 

“Quando siamo nel mezzo di una storia, ciò in cui effettivamente ci troviamo non è affatto una storia, ma 
soltanto confusione: un frastuono nel buio, un momento di cecità, un cumulo di vetri rotti e di imposte 
scheggiate, come una casa investita da un tornado (...) È soltanto in un secondo momento che questa 
esperienza diventa una storia: quando cioè la raccontiamo a noi stessi o a qualcun altro” (Atwood, 1997). 


La vita, mentre la si vive, è caotica e indicibile. Riordinare quel caos significa trasformarlo in storie, e le storie 
possibili sono molte. Se il passato è una narrazione, esso può essere costantemente creato, modificato, 
cancellato, soprascritto e riscritto dall'azione congiunta della memoria e dell’oblio; presente e futuro possono 
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venire di conseguenza narrati e rinarrati in molti modi diversi. Noi siamo un’antologia virtuale di racconti: 
nasce di qui la possibilità della cura. È questa grandiosa circolarità che permette alla memoria di curare la 
malattia come problema: dove “curare” non significa né “trattare” né “guarire” ma costruire momenti di 
benessere e di speranza senza cadere nella trappola delle illusioni. 

Se infatti il passato è simile a un palinsesto in cui strati diversi di scritti si sovrappongono, senza mai 
eliminarsi del tutto, esso è anche un immenso ipertesto: nel viaggio attraverso la memoria ogni ricordo ne 
ridesta altri e altri e altri che costruiscono mille diversi significati e raccontano mille storie differenti. La 
memoria rende il passato contemporaneo e sempre modificabile: ogni cosa può venire narrata in cento modi e 
ogni volta il senso è diverso, la storia è diversa, l’identità del narratore è diversa, il presente è diverso. 


La memoria mobilita risorse ignorate, dimenticate, congelate, messe in ombra dalla minaccia incombente 
della diagnosi. La memoria permette di uscire dalla descrizione ripetitiva: “Io sono malato... Io sono 
malato...’ per esplorare altre e differenti descrizioni, altri mondi. Che esistono sempre in tutta la loro 
complessità, anche nelle situazioni apparentemente più disperate e perfino alla fine della vita. 

Scrive Milan Kundera in un suo racconto: 

“Uno o due anni dopo la guerra, adolescente, incontrai una giovane coppia di ebrei: avevano trascorso la 
giovinezza a Terezin e poi in un altro campo. Mi sentivo intimidito davanti al loro destino. Il mio disagio li 
irritò: “Finiscila una buona volta!” e, con insistenza, mi fecero capire che la vita laggiù aveva conservato 
tutto il suo ventaglio di possibilità: dalle lagrime agli scherzi, dall’orrore alla tenerezza” (Kundera, 2007). 


La malattia come esperienza di vita tende a bloccare il malato in un’unica ripetitiva descrizione di sé e del suo 
mondo: “Sono malato... non potrò mai guarire... la mia vita è finita, distrutta ..." Questa descrizione che fa 
coincidere il paziente con la sua malattia e la vita con il decorso di essa, è una patologia narrativa e può essere 
narrativamente curata. Altre storie sono possibili. Il mondo del malato è un mondo ristretto paragonato a 
quello che abitava prima e che tuttora abitano le persone sane: ci sono cose che non potrà più fare e altre (in 
genere spiacevoli) che sarà costretto a fare. Un mondo ristretto, certo, ma non incompleto: per citare 
Kundera, è un mondo che conserva tutto il suo ventaglio di possibilità. Un mondo ignoto al malato stesso e a 
maggior ragione agli altri, che possono apparire estranei e molesti con il loro atteggiamento imbarazzato, con 
le loro rassicurazioni stereotipate, con le loro minimizzazioni a fin di bene, con le loro generiche banalità. 


Un territorio tutto da esplorare: la malattia è una linea d’ombra oltre la quale c’è l'ignoto; e del resto il malato 
stesso non è più la persona che era prima, anche se le somiglia, anche se ne condivide i dati anagrafici. Chi, 
che cosa è diventato ancora non lo sa: deve in qualche modo ritrovare una identità; e l'identità è la memoria e 
la memoria è narrazione. La storia che ripete “sono malato” non è l’unica possibile e forse non è nemmeno in 
ogni momento la più importante: bisogna imparare a raccontarne altre. 


Mobilizzare risorse smarrite, dimenticate, mai utilizzate, per costruire nuove storie significa passare dalla 
rassegnazione a quella che oggi si usa definire resilienza: la capacità di far fronte a situazioni nuove con 
strumenti nuovi. 


La rivelazione che il tempo della memoria non è lineare ma circolare, o per meglio dire che nella memoria il 
tempo così come siamo abituati a considerarlo non esiste, è un’esperienza folgorante, quasi mistica: la vita 
intera può cambiare in un istante. Presente e futuro smettono di essere predeterminati dal passato, perché il 
passato stesso è una continua creazione narrativa. 


Poche persone sono in grado di affrontare da sole i primi passi in questo mondo ignoto, di utilizzare cioè la 
memoria come cura. Tutti i professionisti della salute, a cominciare dal medico, dovrebbero essere preparate 
ad accompagnare il malato in questo difficile percorso, facilitando la narrazione di nuove storie, aiutando il 
paziente a non sentirsi tutt'uno con la sua malattia. Questo complesso intervento non può essere lasciato alla 
spontaneità: è necessario che il medico conosca e utilizzi delle abilità comunicative specifiche, note come 
abilità di counselling: uno strumento prezioso e indispensabile di cui però, come per ogni altro strumento, 
occorre apprendere l’uso in contesti di formazione adeguati e rigorosi. 


Saper affiancare e accompagnare il malato nel difficile percorso attraverso il mondo della malattia; saper 
facilitare la ricognizione delle risorse: sono queste le competenze del medico con abilità di counselling; esse 
gli permettono di evitare i due rischi più comuni nella comunicazione con il malato: la sostituzione e 
l’identificazione. Nella relazione questi rischi si traducono in un profluvio di consigli improvvidi oltre che 
inapplicabili o in una presunta quanto impossibile dichiarata condivisione della sofferenza. Evocare la 
memoria significa consentire la narrazione (o le narrazioni) dell’indicibile; significa aiutare il malato a 
riordinare almeno in parte il caos con i propri strumenti. 

La memoria narrata diventa cura. Come osserva Arthur Frank, parlando di una sua personale esperienza di 
malattia: 

“La malattia frantuma la vita in tutti i suoi aspetti: l’io, le relazioni personali e quanto la persona avverte 
come correlato al cosmo, porti esso il nome di Dio, di fato o di universo fisico. Per guarire occorre trovare 
un nuovo equilibrio, un nuovo senso di chi siete in relazione alle vostre forze e alle persone che vi 
circondano. Guarire significa raccontare una nuova storia della vostra vita. (...) La medicina tratta le 
malattie più che curarle. Il trattamento è somministrato; curare significa stare con l’altro, nel senso in cui 
due persone stanno insieme. Molte persone che sono state seriamente malate hanno esperienze multiple di 
violenza: l'indifferenza degli operatori, l'abbandono da parte degli amici, l'imbarazzo dei familiari e, troppo 
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spesso, il biasimo della équipe medica quando le cose vanno male. Queste ferite —reali o immaginate- 
richiedono una storia che le renda esplicite, pubbliche, perché finché rimangono chiuse nella vostra 
immaginazione, suppurano e avvelenano” (Frank, 1995). 


Si scopre così una importante verità: per dimenticare è necessario ricordare, tradurre cioè il ricordo caotico e 
indistinto in storia narrata. Il ricordo nascosto, non riportato alla memoria, non raccontato “suppura e 
avvelena”. Per raccontare una nuova storia della vita, per inoltrarsi cioè nel mondo nuovo ed ignoto del 
“dopo” occorre mettere da parte rimpianti e rancori e storie più e più volte narrate di perdita definitiva o di 
soprusi subiti: tutti fattori che trattengono, frenano, impediscono l’esplorazione. Oltrepassare la linea 
d’ombra è difficile: ciò che è noto, pur se negativo e doloroso, è in qualche modo anche rassicurante: è una 
sofferenza, ma una sofferenza che si conosce bene. Il medico, come del resto ogni altro portatore di cura, 
professionale o no, ha il compito in questo momento cruciale di “stare con l’altro nel senso in cui due persone 
stanno insieme”. 


La memoria narrata, che è già di per sé strumento di cura, lo diventa a maggior ragione se la persona a cui la 
storia è raccontata è in grado di facilitare, di guidare il racconto: che può allora arricchirsi e divenire 
narrazione condivisa, co-costruita. Il passato diventa in tal modo creativo e vitale, non semplice cumulo di 
ricordi e di memorie morte. Diviene possibile, per citare Baudelaire, tuffarsi in fondo all’ignoto per trovare del 


nuovo. 
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“.. il fatto di pensare in termini di storie non fa degli esseri umani qualcosa di isolato e distinto dagli 
anemoni e dalle stelle di mare, dalle palme e dalle primule. Al contrario, se il mondo è connesso, se in ciò che 
dico ho sostanzialmente ragione, allora pensare in termini di storie deve essere comune a tutta la mente, a 
tutte le menti, siano esse le nostre o quelle delle foreste di sequoie e degli anemoni di mare.” 

(Bateson 1979 p. 28) 


L'approccio sistemico non solo è un approccio che assume che la persona viva all’interno di un più vasto 
sistema che determina e da cui è determinato, non solo assume che nel rapporto tra testo e contesto vi sia un 
“accoppiamento strutturale”, tanto quanto tra sistema e ambiente, è anche un approccio che pone al centro 
della propria attenzione le storie. Pensare in termini di storie è ciò che ci accomuna al più vasto sistema 
cosmico nel quale siamo inseriti, pensare in termini di storie per Bateson, è alla base della nostra mente. Non 
solo pensiamo in termini di storie ma, ed è sempre Bateson, “le storie fanno parte del mio stesso essere”. Si 
potrebbe dire che sono il nostro stesso essere. 


Per cogliere appieno questa differenza propongo due esempi cinematografici, uno tratto dal film di Mulhollad 
Drive di David Lynch, e l’altro dal film Mare dentro di Alejandro Amenabar. Nel film Mulhollad Drive la 
protagonista perde completamente la memoria a causa di un incidente stradale, il suo corpo è integro ma 
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guardandosi allo specchio non sa più chi sia, non si riconosce. Essa è estranea a se stessa, è estranea al 
proprio corpo quasi come se fosse il corpo di un'altra persona. Il senso di disorientamento è profondissimo. 
Cosa è quel corpo senza sapere chi è quel corpo, a quale storia corrisponda quel corpo? Anche in Mare dentro 
abbiamo un evento traumatico che in questo caso immobilizzerà per sempre il corpo del protagonista. 
Tuttavia per quanto difficile sia vivere l’esperienza di un corpo totalmente immobile, che non risponde alla 
nostra volontà, il protagonista non ha dubbi su chi egli sia, il suo senso di identità non è profondamente 
intaccato come invece sperimenta la protagonista di Mullholland Drive. Entrambe sono situazioni estreme 
che ci permettono di vedere il rapporto tra identità biologica e identità narrativa. Da un lato un corpo, 
dall’altro una storia. Ma si dà corpo senza storia, si dà una storia senza corpo? O il rapporto tra storia e corpo 
è più articolato e, come dice la Cavarero (2001), siamo storie incorporate, siamo storie che abitano un corpo 
che non è però solo il supporto di una storia, l’hardware di un software che può essere impiantato altrove? Lo 
scrittore anglo-pakistano Hanif Kureishi nel suo racconto Il corpo, tratto dall'omonimo romanzo, immagina 
un mondo nel quale sia possibile reimpiantare il cervello di un vecchio corpo in un nuovo corpo, un mondo in 
cui sia possibile inserire un software ancora efficiente in un nuovo hardware. La storia presenta un vecchio 
commediografo al quale viene proposto di trapiantare il proprio cervello nel corpo-cadavere di un giovane 
uomo, nella speranza di spiazzare il tempo, di realizzare almeno temporaneamente il sogno di una seconda 
giovinezza unita alla conoscenza e all'esperienza. Dopo l’euforia iniziale il protagonista si trova a fare i conti 
con la storia di quel corpo, di quell’involucro che non è più semplice contenitore del suo cervello e della sua 
mente ma incarna ed evoca una storia che gli è estranea, e che emerge attraverso il racconto di coloro che non 
solo hanno conosciuto quel corpo ma la sua storia incorporata. 


“Mark, Mark! mi chiamavano. ‘Sei proprio tu! Come stai? Ci sei mancato!” Mi guardai intorno. Non c’era 
nessun altro a cui potessero rivolgersi ... la coppia si stava muovendo verso di me attraverso il traffico, a 
braccia protese. (...) ‘A volte, nella mia vita da Vecchio Corpo, specialmente quando invecchiavo o stavo 
meditando, sentivo che i limiti della mia mente e del mio corpo si espandevano. Mi sentivo, quasi 
misticamente, parte degli altri, un’escrescenza dell’Uno’ (...) ‘Ora è diverso. E’ come se avessi un fantasma o 
un’anima ombra dentro di me. Posso sentire cose, forse ricordi, dell’uomo che era qui prima. Forse il corpo 
fisico ha un’anima. C'è un espressione di Freud che può spiegarlo: l’ego corporeo’ lo chiama, almeno mi 
sembra” (Kureishi, pp. 61, 62, 64). 


Il romanzo attraverso lo spiazzamento identitario del commediiografo ci rimanda all’impossibilità della 
separazione del sé biologico dal sé narrativo. Perché la narrazione emerge dall’esperienza che il corpo fa nel 
mondo e del mondo, perché il sé narrativo emerge sia in quanto pulsione a narrarsi sia come esito di un 
processo di continua negoziazione identitaria nella quale è in gioco il nostro corpo. Quanto detto rinvia al 
rapporto tra esperienza e narrazione, al rapporto che intercorre tra storia come qualcosa che viene raccontata 
ed esperienza come qualcosa che viene vissuta. In ambito letterario troviamo due posizioni, da un lato la vita 
per come è narrata sarebbe governata da una coerenza che unifica le trame nelle quali il tempo è lineare. Le 
trame coerenti sarebbero produzioni di narratori autorevoli che sanno come vanno le cose, mentre la vita 
vissuta sarebbe caratterizzata dall'incertezza e da una scarsa chiarezza rispetto agli sviluppi possibili. Per 
Mattingly (2000), se si desidera sfidare questa discontinuità ci sono due possibili strade da intraprendere. La 
prima presume che le storie raccontate non siano necessariamente coerenti, autorevoli e ordinate come le 
potrebbe scrivere un narratore esperto, e che a volte la storia è semplicemente presunta. L’altra posizione 
ritiene che l’esperienza vissuta non sia priva di una forma narrativa, e che la narrazione sia un modo 
fondamentale di dare senso all'esperienza vissuta. Rifacendosi a quest’ultimo approccio Mattingly suggerisce 
il concetto di narrazioni emergenti e le distingue dalle narrazioni come routine enactment, dalle narrazioni 
forti. Le narrazioni emergenti non si presentano come routine enactment di testi primari ma sono 
improvvisate, incarnate, incorporate all'esperienza stessa. Per l’autrice, esse usualmente sono inventate al 
momento, sono drammi improvvisati che nascono nel corso delle attività quotidiane. D'altro canto i teorici 
della risposta alla lettura, ritengono che per costituire una narrazione, la storia deve essere fatta propria, 
riconosciuta, legittimata dal lettore o dal pubblico. Questo processo di appropriazione non implicherebbe solo 
una ricezione passiva della storia, ma una vera e propria ricomposizione, che presuppone un processo di 
“estrazione di una configurazione da una successione” (Ricoeur 1983-85). Il lettore, quindi non è soggetto 
inerte di ricezione di un testo che esiste al di fuori di esso, invariato qualsiasi sia il lettore, ma vero e proprio 
interprete della narrazione. Vorrei che ci concentrassimo su alcune parole chiave di quanto detto sinora. 


Trame coerenti 


Cecchin, come ci rammenta Barbetta nel suo Figure della relazione (2007) provava una grande ammirazione 
per gli stuck systems, ovvero per i sistemi bloccati, inceppati, perché sono sistemi impegnati in uno sforzo 
eroico. Cecchin, ispirandosi a Heinz Von Foerster riteneva che fosse impossibile fermare il flusso vivente del 
divenire umano, perciò gli stuck systems erano per lui eroici. Da un punto di vista narrativo in qualche modo 
gli stuk systems sono sistemi che raccontano sempre una stessa storia, la trama è sempre la stessa 
infinitamente ripetuta, (cfr Cecchin 1992) per questo sono eroici. E° significativo che la Cavarero nel suo Tu 
che mi guardi tu che mi racconti, prenda le mosse dalla figura di Ulisse, l'eroe per antonomasia. Chi è un eroe 
se non colui la cui storia è già stata scritta, la cui storia non può subire variazioni perché il suo flusso vivente 
si è già da tempo interrotto? Egli è agente passivo di una storia già scritta. L'eroe è personaggio di se stesso. 
Eppure nell’Odissea c'è un passaggio che vale sottolineare ed è quando Ulisse alla corte dei Feaci ascoltando 
la sua storia narrata dall’aedo si commuove e piange. E’ un passaggio interessante per almeno due ragioni. 
Perché solo in quel momento, ascoltando la sua storia narrata da un altro Ulisse pare prendere 


consapevolezza della sua storia. Ovvero in quel passaggio tra storia come qualcosa che è vissuta e storia come 
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qualcosa che è raccontata emerge la coscienza di sé (conosco me attraverso la storia che l’altro racconta di me, 
conosco me attraverso l’altro da me) [1]. Un ulteriore motivo per cui questo passaggio è interessante è perché 
Ulisse esce dal personaggio e diviene persona. Il personaggio Ulisse esce temporaneamente dalla trama 
coerente e diviene umano. Gli stuck systems sono come le trame coerenti, trasformano la persona in 
personaggio, costruiscono personaggi e li vincolano a una trama, per questo per Cecchin sono meravigliosi ed 
eroici, perché costruiscono eroi in questo sforzo straordinario di fermare il divenire del flusso vivente. 
Cecchin quando definisce una giovane anoressica una fantastica digiunatrice non solo dà una connotazione 
positiva di un comportamento ritenuto patologico, ma al contempo colloca la donna in un orizzonte eroico e 
ironico. Ora se la collocazione eroica mette in luce la staticità del personaggio quella ironica introduce la 
possibilità di svincolarsi dal personaggio, dall’eroe, che - e questa è un’altra caratteristica della maggioranza 
degli eroi - mettono a rischio la loro vita. 


Trame porose, trame possibili 


Se le trame coerenti rischiano di trasformare la persona in personaggio, sono chiusura di possibilità, 
produttrici potenziali di stuck systems, tuttavia le persone hanno bisogno di una trama, perché la trama è la 
struttura che connette, è ciò che dà coerenza, direzionalità a una narrazione. Riguardo alle ragioni per le quali 
le persone chiedono una consulenza si potrebbe supporre che le persone chiedono consulenza perché la trama 
non è più adeguata al desiderio, perché il personaggio è divenuto troppo rigido e nella sua rigidità riproduce 
la rigidità di una narrazione divenuta insoddisfacente, non più adeguata al divenire umano. Perché il sistema 


ambiente, il contesto, è modificato a tal punto che le risposte abituali del “personaggio” non sono più 


adeguate. In sintesi si può supporre che le persone chiedono una consulenza perché vogliono recuperare la 


possibilità di costruire nuove storie, per trasformare il personaggio in persona. Proviamo a immaginare il amazon it 
senso di alcune tecniche di conduzione sistemica dei colloqui in questa prospettiva. Quale è l’effetto delle x—_p? î 
domande circolari, riflessive, ipotetiche, se non la possibilità di emersione di una nuova storia. Si tratta di 
domande che mettono in moto, che mettono movimento, che invitano a decostruire una trama divenuta dA A D È 
troppo cogente, che introducono spazi di porosità nella narrazione abituale: “cosa farebbe se...”, “cosa pensa 

n « ® 


che pensi suo marito”, “come immagina che... . Queste domande chiamano a decostruire trame coerenti, 
introducono porosità, invitano a comporre nuove trame possibili e plausibili. E ciò attraverso un processo che 


non è solo di ripiegamento del sé sul sé, ovvero non solo attraverso un processo riflessivo, ma anche 
attraverso un invito a uscire da sé, un invito a collocarsi fuori di sé. Ì | i Y 


L’orditura del contesto > Visita la vetrina 
Dicevamo prima che nel rapporto tra esperienza e narrazione, le narrazioni emergenti non sarebbero routine 

enactment di testi primari ma testi improvvisati, incarnati, incorporati all'esperienza stessa, in qualche modo 

sono testi inventati al momento. Ora assumendo che il contesto consulenziale sia un contesto esperienziale, DOAJ Content 
esso rappresenta uno spazio nel quale possono emergere nuovi testi, nuovi copioni narrativi. Non a caso ho 

usato la definizione contesto consulenziale, dove la parola contesto già di per sé parla, perché le parole dicono 

molto più di quanto non paiono dire nell’apparenza dell’uso comune. Contesto deriva da un termine latino 

che sta a indicare una tessitura, un intreccio. E se in un’opera letteraria il testo è quanto effettivamente è detto DIRECTORY OF 
o scritto, il contesto è il complesso delle idee e delle motivazioni che ne costituiscono il tessuto, l'aspetto I DO A OPEN ACCESS 
distintivo nel quale una parola, una frase assumono significati che altrove non avrebbero. Nell’analogia della JOURNALS 
tessitura il contesto può essere paragonato all’ordito, ai fili verticali che fanno da base e che sono supporto 
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Se prendiamo in considerazione l’altro corno del composto “contesto consulenziale” troviamo che consulenza 


appartiene alla stessa famiglia linguistica del termine consiglio che rimanda a consultare ma anche a decidere. Directory of Open Access Journal 
Una consulenza senza contesto sarebbe come un testo senza contesto, una trama senza ordito, perciò la 
definizione “contesto consulenziale” diviene un composto sintagmatico, dove una parola non può fare a meno 
dell’altra. La consulenza allora è contesto ovvero una tessitura relazionale, narrativa, è un intreccio 
relazionale e narrativo ma è innanzitutto ciò che sta sotto, è l’ordito che fa da sfondo e nel ridefinire lo sfondo 
ridefinisce il significato dei testi. Quando Cecchin connota l’anoressica “fantastica digiunatrice” cosa fa? Ai 
miei occhi è come se improvvisamente modificasse il contesto, dall’anoressia come problema medico- 
sanitario all’anoressia come fenomeno religioso-spirituale, e modificando il contesto modifica il testo. L'ironia 
è ciò che modifica il contesto, che va direttamente alle premesse per relativizzarle, per introdurre uno 
spiraglio che permette alla persona di svincolarsi da un personaggio, l’anoressica, troppo resistente alle 


possibilità di cambiamento nella costrittività inaugurata dal nome della malattia (cfr. Erba 2007). 
Storie polifoniche 


Gianfranco Cecchin (1987), ricolloca i fondamentali concetti di neutralità, ipotizzazione e circolarità 
all’interno di una cornice più ampia, indicando la curiosità come forma mentis che apre alla molteplicità, alla 
polifonia di storie. Mi piacerebbe a questo punto che il lettore che pazientemente è giunto sin qui, si 
prendesse una pausa per ascoltare la Missa Nigra sum di Palestrina, grande maestro di musica polifonica. 
Nell’analogia musicale inaugurata dal termine polifonia è impossibile non rilevare un’omologia lessicale che 
percorre il nostro testo, dal momento che in musicologia texture rinvia a diversi tipi a diverse qualità di una 
composizione a partire dalle relazioni tra le “voci”. La texture musicale può essere monofonica, omofonica, 
polifonica, ed eterofonica. Per lo più il nostro orecchio è abituato ad ascoltare strutture monofoniche o 


omofoniche nelle quali, con accompagnamento (le seconde) o no (le prime), prevale una sola melodia. La 
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polifonia presenta invece linee melodiche indipendenti una dall’altra sia in termini di ritmo che di melodia. E’ 
questa indipendenza delle voci a generare gli accordi, a essere fonte della complessiva melodia. E’ 
interessante rilevare che la polifonia si sviluppa sulla dissonanza e la consonanza e che e l’arte di conseguire 
una polifonia è il contrappunto. Riconducendo il concetto di music texture a quello di stuck system è come se 
gli stuck systems fossero composizioni monofoniche e/o omofoniche rigide. Accogliere l’invito di Cecchin 
all’ascolto polifonico significa esercitare il nostro orecchio all’ascolto di linee melodiche sottaciute dalla 
dominanza monofonica e omofonica, far cantare multiple melodie consonanti e dissonanti, esercitare l’arte 
del contrappunto. Talvolta può significare far emergere dissonanze in sistemi vissuti come troppo consonanti, 
e consonanze in sistemi vissuti come troppo dissonanti. n sintesi esplorare il potenziale armonico delle 
dissonanze nelle consonanze. Resta infine la texture eterofonica che nella nostra analogia rinvia alla 
consulenza in sistemi multiculturali ma allo stesso tempo al post-modernismo poiché l’eterofonia è sia una 
caratteristica della musica non occidentale, in particolare indonesiana, giapponese, tailandese, sia un 
elemento distintivo delle avanguardie musicali dello scorso secolo (è il caso di Debussy, Ravel, Stravinskij e 
altri) che introdussero la dissonanza e l’imprevedibilità. Nondimeno l’eterofonia, per quanto nelle sue 
specificità, viene ascritta alla stessa polifonia. 


“Poiché non conosciamo ancora quale particolare copione avrà successo per quella famiglia, non possiamo 
che interagire in un modo che forse perturberà il sistema così che esso trovi da sé (o riscriva) il suo copione” 
(Cecchin G. 1987 p. 34). La perturbazione di cui parla Cecchin, ma potremmo anche dire la dissonanza, 
l’imprevedibilità, è ciò che mette in movimento copioni troppo saturi, sovrabbondanti o troppo fedeli. Il 
copione è il testo che viene dato agli attori perché recitino la loro parte in scena, e sul copione non sono 
presenti le sole “battute”, ma anche le indicazioni artistiche circa i gesti, le inflessioni, il modo in cui quella 
parte va interpretata. Il copione è il testo scritto che dice chi è il personaggio, come deve essere questo 
personaggio. E il personaggio per definizione è sempre uguale a sé stesso, non cambia mai. La perturbazione 
di cui parla Cecchin è allora ciò che permette alla persona di svincolarsi da un personaggio divenuto ormai 
troppo rigido. La perturbazione è ciò che mette in movimento copioni troppo saturi, sovrabbondanti o troppo 
fedeli. E’ ciò che sottrae indicazioni su come quella parte va interpretata, che apre nuove tessiture, suggerisce 
nuovi “contesti” in cui quella parte può aprirsi a nuove trame. E’ interessante notare che la parola copione è 
un derivato del termine copia, che è composto da cum "con" ops, opis "ricchezza, abbondanza". In tal senso 
una copia è una trascrizione che abbonda di somiglianze, è riproduzione fedele di un testo già presente, di 
testo come routine enactment. Una copia è qualcosa che è sempre uguale a sé stessa, così come il copione, 
sempre uguale a sé stesso, costringe l’attore a ripetersi, in modo sempre uguale a sé stesso. Tanto più un 
copione è sovrabbondante e opulento nella ricchezza di particolari, tanto più diventa cogente. La consulenza 
in un ottica narrativa allora diventa luogo della sottrazione, della povertà, come dice Barbetta nel suo “Figure 
della relazione”, richiamando Lacan, la consulenza è luogo della parola vuota. 


Nuove storie 


Quando in una consulenza sentiamo di non riuscire ad andare avanti nel nostro lavoro è quando abbiamo la 
sensazione che non sono possibili nuove storie, che la storia che genera fatica e sofferenza è una storia che 
continua a essere narrata sempre allo stesso modo, è una trama che si ripete in continuazione. Sono le storie 
con “un grosso potenziale anticipatorio, si sa già all’inizio come andranno a finire” (Checchin 1992, p. 19). 
Come quando vediamo un film di cui sin dalle prime scene capiamo il finale. Sono le storie che trasformano la 
persona in personaggio che recita la sua parte in continuazione. Sono le storie più difficili con cui lavorare 
perché ci sono dei master narrative potenti. Come la storia di Anna che racconta: “vogliono farmi passare per 
pazza come mia mamma ma io non sono pazza”. Eppure più volte il timore della diagnosi incombe come 
destino già dato che riproduce un copione familiare rigido dal quale è difficile svincolarsi. E’ una texture 
monofonica prima e omofonica ora, che canta la stessa storia. Sono le storie nelle quali spesso c'è una 
diagnosi, e nulla come la diagnosi chiude alla narrazione, perché, come dice Bruner (1990), nel resoconto 
scientifico, e una diagnosi può essere intesa come tale, viene a mancare la funzione negoziatrice ed 
ermeneutica del racconto, la possibilità di andare oltre. Per questo di fronte alla diagnosi, monofonia 
scientifica che chiude alla polifonia dell’essere vivente, è utile recuperare le plurime melodie di vita nella 
dissonanza e nella consonanza, aprire alla porosità un copione che pare già dato, per costruire nuove storie 
possibili. 


NOTE 


1] Nel film franco-albanese Parrulat di Gjergj Xhuvanit, troviamo una scena che richiama quella di Ulisse di 
fronte all’aedo, per quanto in un’inversione della figura eroica. Un vecchio e poverissimo pastore analfabeta 
chiede a un giovane insegnate di scrivere una lettera al Comitato del Partito perché lo aiuti a provvedere alla 
sistemazione del tetto della sua povera casa. La lettera parla della sua condizione di vita e della sua fedeltà al 
Partito. Quando l’insegnate leggerà la lettera al pastore questi piangerà per la prima volta la sua condizione. 
Solo ascoltando la sua storia come se fosse la storia di un altro giunge alla consapevolezza della propria 
condizione, alla pietà per se stesso. 
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"Nella profondità dell'inverno, 
ho imparato alla fine che dentro di me 


pane: MEET Collaborare 
c'è un'estate invincibile RR 
(Albert Camus) Redazione 
Lasciare che la mente si schiuda verso tutte le direzioni del possibile è ciò che sembra aiutare maggiormente Crediti 
un individuo a superare gli ostacoli della vita e ad apprezzare ciò che gli viene offerto o ch'egli riesce a AS 

od ; . P + Newsletter 

costruire in modo autonomo. Saper ricordare, prevedere, sperimentare, potersi confrontare e partecipare alle Praia ei 
emozioni altrui, non soltanto spinge a formulare progetti vicini o lontani, ma permette di godere di momenti Cammohé 


sereni o intensi e aiuta a superare periodi di difficoltà. Alcune persone sembrano possedere queste qualità sin 
dalla nascita; altre imparano a costruirle fortunosamente, altre con rigore; altre ancora sembrano restie 
all’apprendimento, troppo chiuse nel bozzolo dell’abitudine e di ciò che più è prossimo e rassicurante. 


Spesso la mente si ammala perché non riesce a scorgere una soluzione alla sofferenza, perché non gli è stato 
possibile divincolarsi per volgere lo sguardo altrove e il suo campo visivo si è ristretto fino a diventare angusto 
e privo di luce. La mancanza di opposti, di possibilità di risposte diversificate, di sperimentazione di 
sensazioni e di affetti può indurre ad una miopia difficile da correggere. In realtà, l'educazione alle sfumature 
e alle diverse tonalità, all’infinitamente piccolo o all’infinitamente grande, a spazi aperti e luoghi chiusi, a 
concessioni e conquiste, è invece possibile per qualunque individuo a prescindere dell’età e dall’esperienza 
acquisita. 


Affinché ciò avvenga sono però necessarie una maggior trasparenza e leggerezza, una visione d’insieme ed 
una ricerca in luoghi inesplorati. Strumento prezioso diventa la commozione, intesa come perturbamento 


dell’animo, prossimo, per certi versi, ad una pietas condivisa. 


La commozione come chiave di volta 
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La commozione è un turbamento provocato sia da sentimenti di affetto, tenerezza, pietà, dolore, piacere, sia 
da un senso di rivolta, da una emozione forte. L'esperienza del mondo naturale e delle passioni umane, la 
fruizione di immagini piacevoli e comunque toccanti facilitano tale turbamento ed aiutano a vivere nelle 
condizioni più disagiate. Il commuoversi è un atto di conoscenza e di responsabilità verso se stessi e il mondo 
circostante. E” una dimensione dinamica: è sia etica sia estetica. Etica, nel momento in cui la commozione 
permette di far breccia nel sentire altrui e farlo proprio, accettando anche la diversità. Estetica, lasciandosi 
catturare dalla bellezza dell’intuizione e del perturbamento. In entrambi i casi il requisito essenziale e 
fondante è la condizione di empatia. 


La commozione dunque non sembra essere un unico sentimento, ma il prerequisito per provarne altri. 
Slancio, pietà, voglia di vivere, tenerezza, amore, rabbia possono essere vissuti se c'è predisposizione al 
sentire, se la commozione di sé e dell’altro è stata sviluppata ed accolta. Essenziale in tal senso è il ricordo. La 
cura dovrebbe essere fondata proprio sul ritrovamento di sentimenti già provati, di sensazioni sperimentate. 
Ed è questa una realtà che forse gli operatori dei servizi per la salute mentale non dovrebbero mai 
dimenticare. Spesso si tratta di aiutare la persona a sentire nuovamente ed è questo il punto più difficile. Il 
malato mentale è infatti chiuso, non accetta che si invada il suo spazio. 


Per ritrovare il vecchio e cercare il nuovo è necessario ripercorrere immagini del passato e ipotizzare varie 
possibilità di futuro. Per esprimere ciò che una persona ha di unico, dunque di inesprimibile e non 
catalogabile, è indispensabile l'intuizione, la simpatia che si instaura tra l'osservatore e la persona stessa. 
Naturalmente gli stimoli andrebbero calibrati sulle possibilità date dalla patologia, dalla chiusura più o meno 
forte, dalla paura manifestata, dalle resistenze poste. Vale comunque la pena, anche nelle situazioni di gravità, 
far intravedere le emozioni, condividerle per placare l’angoscia, riproporle col tempo nella speranza che 
riaffiori il ricordo positivo. 


Un primo passo verso la cura: l’accoglienza 


Nella cura di pazienti psichiatrici fondamentale sembra essere proprio la possibilità di recuperare il 
sentimento per sé e per gli altri ma non sempre è possibile una psicoterapia e a volte non bastano anni di 
colloqui. Per facilitare l’incontro del paziente con se stesso, e contemporaneamente aprire la possibilità del 
rapporto, sembrano utili una serie di accorgimenti fin dai primi momenti. Particolare attenzione dovrà quindi 
essere posta all'accoglienza: si dovrà fare in modo che la persona non si senta soltanto portatrice di disagi ma 
anche di una storia fatta di eventi ed emozioni. Dovrà avvertire la sua completezza, l’ascolto di chi gli sta di 
fronte ed entrare nella dimensione del possibile. 


I ‘dati’ e la storia della malattia (ciò che generalmente costituisce l’anamnesi), faranno parte di un racconto di 
vita più completo: nome, luogo di nascita, notizie familiari, scolarità, primi disagi aiuteranno a definirsi, a 
ricostruirsi come individuo e ad entrare nella relazione. Ma non andranno mai separati dal resto della storia. 
Non deve essere il servizio, il curante, a decidere come va delineata la sua identità, quali sono le cose per lui 
importanti. E soprattutto, fin dai primi momenti, la malattia non deve oscurare tutto il resto. Le diverse voci 
enumerate nella scheda devono essere evocative e non racchiudere il già dato; possono costituire la trama di 
un racconto ed emergere dal dipanarsi della storia. Chi ascolta può estrapolare le notizie ed arricchirle di 
significati chiedendo qualche particolare o collegamento, aiutando in questo modo la narrazione e 
dimostrando attenzione e desiderio di approfondire una conoscenza. Non si soffermerà solo sui disagi ma 
anche sui successi, su tutte le salienze, siano esse percepite come negative o positive. 


Un’anamnesi mirata 


Nel compilare l’anamnesi può essere più esplicativo indicare le questioni rimaste aperte, i piaceri concessi o 
quelli negati, un quadro o una poesia preferiti dal paziente, un sentimento che vorrebbe provare, un gesto che 
non dimenticherà mai, i propri mentori ed altri aspetti che possono svilupparsi o emergere nella relazione e 
che soprattutto delineano l’individuo e le sue aspettative nei confronti della vita e del curante. Dati, 
particolari, stile narrativo: tutto contribuirà alla conoscenza della persona e la partecipazione sarà essenziale 
per la relazione. 


E’ necessario fare in modo che il paziente, nel rivolgersi ad un servizio, si accorga di aver intrapreso un 
percorso di cura di sé, di aver iniziato un cammino di auto-considerazione e nello stesso tempo di essersi 
concesso una pausa, un periodo in cui si cimenterà con parti generalmente poco considerate, con ricordi di 
persone e con ciò che in fondo ritiene più importante. Dovrà avvertire il diritto all’ascolto e alla sua unicità. 


Il ricordo e la commozione: sintonia di obiettivi 


A questo punto sarà fondamentale individuare insieme obiettivi anche minimi ed operare una valutazione 
delle reali possibilità. Curante e paziente proveranno a mettere in campo le personali capacità e a cercare aiuti 
anche esterni. Intensa dovrà sempre essere la relazione per offrire sostegno e le possibilità di contatto 
dovranno essere mirate a suscitare emozioni. Un ricordo, la descrizione di un oggetto caro o di un gioco 
infantile, l’attenzione a un gesto dell’altro; la visione di fenomeni naturali anche minimi o di un’opera d’arte; 
la condivisione spontanea di momenti significativi spesso sono cure molto più efficaci. Non si tratta di 
proporle in modo teorico o astratto ma di creare la condizione concreta per la fruizione di un sentimento o di 
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un’ esperienza. 


Significa commuoversi anche insieme, curante e paziente, in uno scambio di sensazioni, di possibilità 
reciproche, colte inevitabilmente da entrambi. Sembra che mostrare la propria sensibilità, oltre alla 
partecipazione ai sentimenti del paziente, apra possibilità di avvicinamento al curante. Per entrare in 
sintonia, per far sì che l’altro sperimenti delle emozioni, bisogna essere capaci d’interessarsi a lui e a se stessi, 
di toccare il vivo del suo sentire e di provare veramente emozioni con lui. Il sentimento può essere diverso, ma 
la percezione dei movimenti che nascono dalla condivisione offrono a volte possibilità insperate. 


Nella cura sembra importante dunque creare un terreno favorevole al comune sentire, si tratti di un rapporto 
duale curante-paziente o di una dimensione di gruppo. In entrambi i casi può risultare più efficace ascoltare 
insieme una musica, fare una passeggiata fra i boschi, leggere una poesia, avviare un progetto condiviso. Il 
setting varia, l’attenzione si sposta dall’uno all’altro, le possibilità si ampliano e si connettono fra loro. 


E’ necessario “spiazzare” la persona che si aspetta un rimedio preconfezionato, facendo comprendere che il 
superamento di un disagio può venire dall’interno e dalla relazione con l’altro. Qualunque soluzione non 
venga da se stessi (pur nella dimensione di aiuto) rischia di essere artificiale, poco convincente, dunque meno 
efficace. La propria autostima ne risentirà, la relazione subirà uno squilibrio di forze. 


La commozione sperimenta il patto e la fiducia 


E' utile quindi partire dalla commozione di sé, intesa come attenzione verso la propria persona, come ascolto 
di ciò che accade all’interno e di ciò che gli altri ci propongono, come riconoscimento benevolo delle proprie amazon it 
debolezze e dei punti di forza, valorizzandone ogni aspetto e trovandone l’origine. In qualsiasi relazione x—_p? î 
questo vale per tutte le persone coinvolte; nel caso del curante questi avrà sì un’attenzione per sé ma 
soprattutto userà le sue ritrovate capacità per favorire lo scambio e la crescita dell’altro. Si mostrerà forte dA A D È 
delle sue competenze di conduttore ma con tutte le variabili e le sfumature del suo essere persona. L’atto del 

® 


concedere almeno parti di sé facilita l'apertura, la fiducia, la voglia di scoprirsi da parte degli altri. Si crea una 
sorta di patto in cui le emozioni vengono concesse e soprattutto rispettate. 


Mm 
Ognuno si sentirà custode anche dell’altrui emozione e potrà sperimentare più sensazioni o ritrovare quelle Ì T A L Y 
dimenticate. Il senso di autostima in questa dimensione di cura si consolida perché ognuno si sente un po’ 
responsabile anche dell’altro. I propri movimenti si leggono anche nei compagni, l’atmosfera raggiunge >Viaita:la\Vetrina 
maggior intensità, l'approccio con le proprie difficoltà diviene più morbido. La commozione dell’altro rende 
esplicita la normalità delle emozioni, a volte si avvertono dolori nuovi o inattesi, altre volte la serenità affiora 


senza richiamarla. Si crea dunque un dinamismo di sentimenti e verità, di pensieri e intuizioni. 


DOAJ Content 
Le emozioni come rivelatori d’identità 
In fondo, la vita della coscienza risulta non rappresentabile con le categorie dell’intelletto; è necessaria 
un'attenzione diversa per diventare consapevoli della vita interiore. Se si considerano le emozioni come DIRECTORY OF 
rivelatori d'identità, va da sé l’importanza della varietà degli stimoli nel corso della cura. Anche in mancanza I DO A OPEN ACCESS 
di strumenti, qualsiasi oggetto, immagine o esperienza condivisa può essere motivo di giudizio, di JOURNALS 
osservazione, di esaltazione, di meraviglia di sé. Non va, inoltre, dimenticato che i significati e le sensazioni 
ua zo Immagini, atmosfere, luci, suoni, sentimenti producono emozioni personali e rendono gli M@gm@ ISSN 1721-9809 
uomini diversi l’uno dall’altro. Indexed in DOAJ since 2002 
Ogni persona ha modo dunque di stupirsi di ciò che vede e di meravigliarsi di sé nella fruizione di tali cose. Il Directory of Open Access Journal 


curante avrà il rispetto di questa individualità e ci riuscirà lasciandosi guidare dalle proprie emozioni. 
Bisognerebbe condurre il paziente a rendersi conto che l’artefice delle proprie emozioni è lui stesso: può 
cercarle, può essere in grado di provarle, può escluderle come spesso fa. In qualunque caso, rivela la sua 
autonomia, la sua possibilità di accoglierla o escluderla, di lasciarla andare o trattenerla, di ricordarla o 
obliarla, di cercarla o sfuggirla. 


Commozione e ribellione: uno scrittore in aiuto al terapeuta 

Spesso è proprio nei sentieri meno battuti dalla psicoanalisi e dalla psichiatria che si possono trovare 
suggerimenti e chiavi di volta per una più profonda comprensione della malattia e dei successivi strumenti di 
cura. L’arte, la musica, la letteratura quasi sempre conducono più direttamente sul cammino empatico che 
paziente e malato dovranno compiere insieme. Per questo prenderemo qui in esame alcuni aspetti di uno 
scrittore, che con la propria opera, ha portato un contributo indiretto anche a questo processo: Fédor 
Dostoevskij. Le sensazioni e i sentimenti sperimentati nell’arco della vita, secondo lo scrittore russo, possono 
salvare dalla follia, dal disagio dato dall’esclusione al sentire. 


La commozione per i particolari, o per ciò che non sempre appare, restituisce il senso di pietas, facendo sì che 
il piccolo giganteggi sulle grandi cose. Si veda, dello scrittore russo, il protagonista de “Il sogno di un uomo 
ridicolo”: egli è pronto a mettere fine alla propria vita quella sera; sta tornando a casa, tutto è pronto, la 
rivoltella è in tasca. Ma incontra una bambina che gli chiede aiuto per la sua mamma: è malata e lei è piccola 
d’età e di fronte alla malattia. E’ inoltre l’unica ad occuparsi della donna, ha bisogno di qualcuno che le offra 
un supporto. Ma l’uomo non può perdere tempo per la vita, lui è già in contatto con la morte e non cerca 
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ostacoli. E’ sgarbato, insensibile, scaccia la bimba che si avvinghia a lui come unica possibilità d’aiuto. Poco 
più tardi la rivedrà in sogno, si accorgerà delle sue scarpette bagnate e logore, e saranno quelle misere 
calzature a differire il suo colpo suicida. Ridestandosi, andrà a cercare la piccola, la commozione influirà 
notevolmente sulla cura della sua anima. 


Dostoevskij ci propone infinite immagini di commozione e cura, di avvicinamento alle grandi cose per merito 
del particolare, del gesto improvviso, del bello che sa emergere da uno sguardo perduto, dalle passioni che 
stravolgono i sensi, da un'intuizione. Dmitrij, ne “I fratelli Karamazov” riuscirà a crescere e ad essere un 
uomo forte nelle sue passioni per merito di uno sconosciuto incontrato solo poche volte quando era ancora 
bambino, sempre solo nel cortile del padre e con un unico bottone ai pantaloncini. L'uomo prova 
compassione e decide di portargli una libbra di noccioline. Attraverso l’attenzione ricevuta Dmitrij 
sperimenta la commozione di sé e l’attenzione dell’altro. Queste emozioni lo salveranno in futuro dalla follia 
che colpirà invece il fratello Ivan in età adulta. 


Nel suo ultimo romanzo Dostoevskij affronta il bene e il male, le passioni e la ragione, l'educazione e la 
commozione, la solitudine e la condivisione. Tutte le antinomie del vivere sono tracciate con pathos, in tutte si 
rintraccia la commozione, come perturbamento di svolta. Alésa, dopo la morte del padre spirituale, 
s’'inginocchia a baciare la terra sotto al cielo stellato; Mitja ama sempre in modo passionale; Ivan vuole 
affrettarsi a restituire il biglietto d’ingresso nel Regno dei Cieli se ciò deve costare il male inflitto ai bambini 
sulla terra. 


Questo senso di rivolta, colmo di amore impotente, ben lo aveva compreso Albert Camus "La rivolta non può 
fare a meno di uno strano amore. Coloro che non trovano quiete né in Dio né entro la storia si danno a vivere 
per quelli che, come loro, non possono vivere; per gli umiliati”. Questo amore impotente, passionale, che non 
trova più il suo oggetto non può che condurre ad una febbrile commozione, ad una complicità, un’empatia 
generosa. “Il dramma di Ivan - scrive Camus - nasce dall'esservi troppo amore senza oggetto.Quest'amore che, 
negato Dio, rimane inutilizzato, ci si decide allora a trasferirlo sull'essere umano in nome di una generosa 
complicità". 
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In questo saggio vorrei analizzare l’esperienza soggettiva della crisi generata da particolari stati di malattia. Data 


L’interesse per l'argomento nasce dall’attività svolta presso il Centro Isadora Duncan di Bergamo, in specifico Compmighi 

dalla partecipazione ad un progetto di counselling realizzato per rispondere ad una richiesta di alcune sir ii 
famiglie di persone con malattie neuromuscolari e ad una successiva ricerca sul vissuto della comunicazione 

della diagnosi con altre famiglie nella stessa condizione. 


Parlare di crisi con riferimento alle malattie neuromuscolari mette in primo piano l’esperienza della “presenza 
al mondo” delle persone interessate, togliendo dalla ribalta l’oggetto malattia definito dalla diagnosi: 
l’attenzione si sposta dalla malattia alle persone. Il concetto di crisi compare in diversi linguaggi esperti e 
quotidiani. E’ un concetto che condensa più significati, anche in relazione ai contesti in cui è utilizzato e al 
soggetto cui si riferisce. Riguardo a collettività, società, stati, realtà internazionali, si parla di crisi economica, 
crisi politica, crisi diplomatica, crisi umanitaria, crisi ambientale, crisi energetica, crisi sanitaria, solo per 
citare alcuni dei significati, generalmente convergenti su un’idea di squilibrio intenso che tende a provocare 
notevoli cambiamenti. 


Nel linguaggio quotidiano l’utilizzo del termine si riferisce ad un periodo, più o meno lungo, di vita in cui 
l'avvento di fatti particolari crea una situazione suscettibile di sviluppi incerti, una rottura della continuità che 
si accompagna ad un'esigenza di superamento e/o gestione. “Essere in crisi” significa attraversare un 
“momento difficile”, significa ritrovarsi in una situazione in cui è urgente fare scelte che cambino il corso degli 
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eventi. Non a caso la radice etimologica greca della parola è krino (scegliere, scernere, separare, distinguere, 
decidere). Con riferimento a quest'area semantica si crea spesso l’idea della “positività” della crisi, ma va 
chiarito che non è la crisi in sé ad avere un potenziale evolutivo, bensì la sua possibile elaborazione. Senza 
questo distinguo si corre il rischio di attribuire a priori un significato positivo a fatti dolorosi, come possono 
essere la perdita di una persona, una grave malattia, la rottura di una relazione, uno stato di angoscia 
generato da una condizione esistenziale insoddisfacente: le potenzialità evolutive della crisi risiedono nella 
necessità di trasformazione che essa impone, non nella crisi stessa. 


Il concetto di crisi in medicina ha un duplice significato. Da una parte fa riferimento ad una situazione 
decisiva per quanto riguarda la malattia, 

“un termine di origine greca presente nella medicina ippocratica per indicare un punto decisivo di 
cambiamento che si presenta durante una malattia di cui solitamente risolve il decorso in senso favorevole 
o sfavorevole” (Galimberti 1992); 

dall’altra all’insorgenza repentina di un fenomeno acuto e generalmente di corta durata (es. crisi cardiaca, 
crisi anafilattica, crisi glicemica). 

In psicologia il significato non si discosta sostanzialmente da quello formulato da Jaspers (1913-1959), che 
connota la crisi come cambiamento repentino a tutto campo che trasforma la persona, con la possibilità sia di 
nuove soluzioni, sia di decadimento. 

“In ambito psicologico si riferisce ad un momento della vita caratterizzato dalla rottura dell'equilibrio 
precedentemente acquisito e dalla necessità di trasformare gli schemi consueti di comporta-mento che si 
rivelano non più adeguati a far fronte alla situazione presente. K. Jaspers definisce la crisi come un punto di 
passaggio dove tutto subisce un cambiamento subitaneo dal quale l'individuo esce trasformato, sia dando 
origine ad una nuova risolu-zione, sia andando verso la decadenza. La storia della vita non segue il corso 
uniforme del tempo, struttura il proprio tempo qualitativamente, spinge lo sviluppo delle esperienze a 
quell'estremo che rende inevitabile la decisione” (Galimberti 1992). 

In ambito clinico, il significato di crisi si arricchisce di altre due accezioni. Si parla di “crisi evolutive” con 
riferimento ai passaggi cruciali della crescita, come può essere la trasformazione a tutto campo indotta dallo 
sviluppo puberale (vedi Fabbrini e Melucci, 1992) e di “crisi accidentali”, cioè un’intensa perturbazione nella 
vita di una persona; 

“come una grave malattia, la perdita di una persona cara o un cambiamento repentino nel lavoro” 
(Galimberti 1992). 


Sia in campo medico, sia in campo psicologico il significato di crisi fa quindi riferimento, in generale, a 
situazioni che producono effetti più o meno gravi e dolorosi, che presuppongono un’evoluzione dall’esito 
incerto. Ciò che m'interessa non è oggettivizzare il concetto di crisi ma, a partire dai significati sintetizzati, 
analizzare l’esperienza soggettiva della stessa. Quali sono i vissuti, le risposte, le utilità delle persona che 
vivono la crisi data da una malattia neuromuscolare? Una condizione che contiene certamente il potenziale 
“perturbante” espresso nelle precedenti definizioni ma che, per la sua caratteristica di progressività, rende 
permanente e non transitoria l’esperienza di crisi, connotando le possibili risposte ad essa più in termini di 
“attraversamento” che di “soluzione”. 


Prima di passare alla fase di analisi, vorrei fare una sintetica presentazione delle attività da cui ho tratto 
questo lavoro. 


Uno sguardo sulla crisi attraverso il counselling 


A settembre 2003, il Centro Isadora Duncan di Bergamo dà avvio ad un progetto di counselling per famiglie 
con uno o più membri colpiti da malattie neuromuscolari, su commissione della sezione di Bergamo della 
UILDM (Unione Italiana, Lotta alla Distrofia Muscolare). L'équipe del Centro interessata al progetto (quattro 
counsellor, due supervisori scientifici, una persona responsabile delle relazioni esterne e dell’organizzazione) 
ha cominciato a seguire una decina di famiglie. Il progetto si è inizialmente basato su una rilevazione fatta 
dalla UILDM, tramite un questionario proposto a 111 famiglie, allo scopo di raccogliere informazioni sulle 
aspettative e i bisogni più sentiti. 


Considerando che il quadro clinico delle malattie neuromuscolari richiede una serie di trattamenti costanti, la 
UILDM, negli anni, ha dato rilevanza all’aspetto sanitario, giungendo ad un obiettivo estremamente 
significativo per la vita delle persone interessate: consentire loro di usufruire dei necessari servizi sanitari in 
un ambiente non ospedalizzato. Il contatto diretto e costante con le persone malate e i familiari ha reso però 
sempre più evidente l’urgenza di fare qualche cosa anche sul piano psicologico. Questa sensibilità ha condotto 
la UILDM a porsi l'interrogativo di cosa si potesse implementare, oltre ad un servizio già consolidato di 
assistenza sanitaria. 


Un primo passo in questa direzione fu appunto il questionario. A partire da questa rilevazione, la ULLDM 
pensò al progetto da affidare al Centro Isadora Duncan. In passato erano state provate esperienze di mutuo 
aiuto, ma non avevano funzionato, evidenziando soprattutto la difficoltà a gestire la differenza dei vissuti in 
rapporto alle diverse fasi della malattia. I bisogni, gli interessi, le disponibilità dei familiari di un bambino in 
fase iniziale della malattia erano assai diversi da quelli dei familiari di un ragazzo adolescente, magari già 
nelle condizioni di non poter deambulare autonomamente e quindi costretto a far uso di carrozzina. 
Differenze di questo tipo e difficoltà a trattare in gruppo tematiche “forti” poste da alcuni famigliari, 
portarono ad accantonare l’idea dei gruppi di mutuo aiuto. Un altro tentativo fu informare le famiglie della 
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possibilità di prendere appuntamento con una figura psicoterapeutica, anche in questo caso i risultati non 
furono incoraggianti, poiché l'opportunità offerta non si tramutò in un’effettiva fruizione del servizio. 


Considerando i tentativi precedenti, svolgemmo inizialmente, una fase di studio sulle modalità di aggancio 
delle famiglie e una ricognizione sul punto di vista degli operatori coinvolti, a proposito dell'intervento e delle 
metodologie di realizzazione auspicati. Si trattava di fare un’analisi, da una parte, dei bisogni e della domanda 
espressa attraverso il questionario, dall’altra delle idee relative a quale fosse il servizio appropriato da offrire e 
le collaborazione da attuare. Un elemento fondamentale di analisi fu considerare che le famiglie, attraverso il 
questionario, avevano esplicitato una domanda. Nelle risposte, gli interessati non parlavano di generiche 
difficoltà psicologiche, ma esprimevano direttamente la domanda di un supporto psicologico. Non si trattava 
quindi di analizzare un bisogno percepito, ma una richiesta specifica. 


Riguardo alla fase di aggancio, facendo leva su un rapporto di fiducia consolidato, fu la UILDM a proporre 
alle famiglie l'opportunità. Gli operatori della UILDM individuarono le famiglie cui proporre il percorso (tra 
queste quelle che avevano esplicitato la richiesta rispondendo al questionario), spiegarono loro il significato 
della proposta, chiedendo il consenso al contatto da parte del Centro. Ottenuto il consenso, la responsabile 
delle relazioni esterne aprì il contatto. Furono necessari diversi colloqui telefonici prima di arrivare ad un 
primo appuntamento. Nelle telefonate era disponibile ad ascoltare dubbi, perplessità, richieste, rassicurando 
gli interlocutori riguardo al fatto che tutto ciò che si sarebbe potuto attuare avrebbe rispettato le loro 
intenzioni. Tutto veniva lasciato aperto: la possibilità di provare ed eventualmente di rinunciare subito, la 
decisione su quali membri della famiglia coinvolgere, i tempi d’inizio, la sede degli incontri [1]. Ogni famiglia 


venne lasciata libera di decidere liberamente in che modo usufruire della possibilità. Questo lavoro risultò 
determinate per l’avvio e la buona riuscita complessiva del progetto, visto che le famiglie potevano iniziare il amazon it 
percorso sulla base di un rapporto di fiducia con una persona che non avrebbe partecipato agli incontri î 


x? 
successivi. Questo probabilmente risultò una forma ulteriore di tutela, una possibilità di rivolgersi, per 
qualsiasi motivo, ad una persona informata sul progetto, ma estranea al contesto di consulenza. dA A D È 
Ad ogni famiglia furono abbinati due counsellor, che avrebbero condotto insieme gli incontri. Gli abbinamenti vi 
furono decisi in modo che ognuno dei quattro membri dell’équipe potesse lavorare, almeno su un caso, con Mm 
tutti gli altri, al fine di creare maggiori possibilità di scambio nella fase di valutazione e sviluppo del progetto. 
La presenza di almeno due operatori con una famiglia fu decisa anche per rendere possibile la gestione degli Ì T A L Y 
incontri secondo metodologie riflessive, riconducibili al modello del “reflecting team” ideato da Tom 
Andersen (1998), uno psichiatra norvegese che ha sviluppato un interessante metodo di conduzione di > Visita la vetrina 
incontri di terapia famigliare, che mira a far convergere il linguaggio professionale verso il linguaggio 
quotidiano, cioè verso un linguaggio che contenga parole e concetti che tutti possano utilizzare e 
comprendere. Mediamente, il tempo tra un incontro e l’altro è stato di un mese, allo scopo di dare alle 


famiglie maggiori possibilità di rileggere e rielaborare in autonomia quanto emergeva durante le DOAJ Content 


conversazioni. 


Nella definizione dei singoli percorsi si è tenuto conto della prioritaria esigenza di dare voce in capitolo agli 


interessati riguardo a ciò che era preferibile fare, secondo principi di un’etica di tipo negoziale (Engelhardt DIRECTORY OF 
1999). L’aggancio e i primi incontri sono stati utilizzati a questo scopo: per ascoltare le aspettative delle I DO A OPEN ACCESS 
famiglie e per decidere insieme l'impostazione e gli intenti del percorso. Fu subito chiaro che ogni famiglia JOURNALS 
tematizzava bisogni differenti, che ruotavano attorno alla condizione di malattia, ma che individuavano la 

necessità di sostegno per membri famigliari diversi (persona malata, coppia di genitori, singolo genitore, M@gm@ ISSN 1721-9809 
fratelli/sorelle). Su questa base presero avvio i differenti percorsi, alcuni dei quali si sono conclusi dopo circa Indexed in DOAJ since 2002 


un anno e mezzo e altri continuano tuttora. 
Directory of Open Access Journal: 


Uno sguardo sulla crisi attraverso la ricerca qualitativa 


Nel 2005, la UILDM incarica il Centro Isadora Duncan di condurre una ricerca sul vissuto della 
comunicazione della diagnosi. La ricerca si connotava come la parte qualitativa di un disegno di ricerca più 
ampio, denominato “La comunicazione come prima cura”, gestito direttamente dalla UILDM. L'obiettivo era 
analizzare i vissuti a proposito della comunicazione della diagnosi di malattia neuromuscolare. Si trattava di 
indagare l’importanza dei fattori psicosociali della diagnosi e la rilevanza, sul piano etico, dell'impatto che 
essa può avere sul vissuto delle persone che ricevono la diagnosi. Dal punto di vista della ricerca qualitativa, 
l’analisi dei vissuti ha senso in relazione alla possibilità di svelare i significati che le persone attribuiscono alla 
scoperta dello stato di malattia; l’attenzione non è sull’aspetto organico della malattia, ma sulla dimensione 
personale e culturale degli accadimenti connessi ad essa. Un’analisi che equivale ad una “traduzione di senso” 
(Melucci, 1998), la cui finalità è suscitare interesse per ulteriori approfondimenti di ricerca e per 
l’implementazione di modelli più efficaci per quanto riguarda la comunicazione diagnostica, la presa in carico 
e la cura della persona malata e dei suoi famigliari. 


Il gruppo incaricato di condurre la ricerca comprendeva: i counsellor che avevano partecipato al progetto di 
supporto alle famiglie e che, per questo motivo, potevano contare su una “precomprensione” della tematica di 
ricerca, altri professionisti dell’area psicologica del Centro e alcuni tirocinanti di un corso di perfezionamento 
post-universitario organizzato dall'Università di Pergamo [2]. Come soggetti della ricerca furono individuati i 
membri di alcune famiglie (diverse da quelle seguite in consulenza), scelti dalla stessa UILDM, sulla base 
della disponibilità a collaborare. 
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Il lavoro di analisi si è basato su tre interviste approfondite. Le persone intervistate sono state: una coppia di 
genitori con due figli adulti a cui la malattia è stata diagnosticata durante la prima infanzia, una donna e un 
uomo che ricordano il momento della diagnosi poiché avvenuto in età adulta [3]. Sono tre racconti differenti. 
I genitori che vivono la malattia dei figli, la donna che con l'avvento della malattia vede la sua vita come 
ripartire da zero e l’uomo che, ricevendo la diagnosi, trova semplicemente un nome ad una condizione con cui 
aveva già lungamente familiarizzato. 


Già in fase di studio, Il tema d’interesse è apparso molto complesso, con rilevanza da diverse prospettive. Il 
fuoco d’interesse era su chi aveva ricevuto la diagnosi, ma era facile riconoscere la significatività anche dei 
vissuti dei medici che devono affrontare il momento della consegna della diagnosi, come pure riconoscere che 
la comunicazione della diagnosi comporta una dimensione etica, che ha a che fare, sia con l’idea di ciò che è 
“desiderabile” (etico), sia con un sistema di codici deontologici che definiscono la “micropolitica” del suo 
attuarsi. Era inoltre chiaro che andava considerata una dimensione più ampia, riferita alla genealogia storico- 
culturale delle pratiche di significazione e cura del “corpo malato” e riferita alla dinamica tra costruzioni 
culturali collettive e processi individuali di significazione. Un primo importante risultato di quest’attenzione 
complessa è l’approfondita riflessione sul tema della malattia e della diagnosi proposta da Gabriella Erba 
(2007). Lei e Maria Teresa Heredia, con competenza e passione, hanno condiviso con me entrambi i progetti. 


Crisi e resilienza 


I percorsi di counselling e la ricerca sono state esperienze professionali e umane molto interessanti, che 
stimolano alcune riflessioni a proposito della crisi creata dalla malattia e del modo in cui le persone possono 
costruire pratiche di resilienza anche appoggiandosi a percorsi di supporto. In ambito psicologico, il termine 
resilienza denota il processo di ricostruzione positiva della vita, nonostante esperienze critiche o traumatiche, 
che potenzialmente possono condurre a esiti negativi (Cyrulnik B. 2005, Ferraris A. O., 2003). Corrisponde 
alla capacità umana di resistere e reagire positivamente e in modo dinamico a situazioni difficili che mettono 
a repentaglio l’equilibrio, il benessere e la salute psico-fisica [4]. Il termine resilienza è utilizzato anche in 
fisica e denomina la proprietà di un materiale di rispondere ad un forza senza raggiungere il punto di rottura 
delle sue qualità statiche e dinamiche; in altre parole misura la capacità di un corpo di uscire integro 
dall’azione di una forza. 


Gli stati di malattia progressiva hanno una notevole ripercussione sulla vita delle persone, portano con sé 
cambiamenti significativi nel quotidiano e nel vissuto, pongono urgenze forti, in una situazione di attesa 
senza il desiderio dell’accesso a ciò che si attende. Utilizzando un concetto introdotto da Marcel Mauss in 
ambito antropologico, lo stato di malattia progressiva appare un “fatto sociale totale”, un fatto cioè che 
riguarda pressoché tutti gli aspetti del vivere. Un fatto che riguarda tutte le dimensioni di vita della persona 
malata, ma che tocca significativamente anche l’ambiente circostante. I cambiamenti richiedono scelte, 
distingui separazioni e attraversare questo è l’esperienza della crisi. I significativi cambiamenti voluti o 
imposti dalla malattia, che partono dalla comunicazione della diagnosi e continuano per tutto l’arco della vita, 
costruiscono una dimensione di crisi soggettiva che, considerata nella rete di relazioni famigliari, acquista una 
dimensione ecologica e, nel caso di una malattia progressiva, una dimensione permanente. 


L’attraversamento della malattia equivale ad una crisi nel senso di una condizione che richiede innumerevoli 
scelte innescate da una traumatica “non scelta”. Pur essendo un avvenimento frequente nella vita delle 
persone, la malattia giunge come fatto traumatico perché scardina la dimensione del controllo, delle 
aspettative, della responsabilità e della prevedibilità. Imbrigliati in questa “non scelta” si aprono i margini 
della necessità e della facoltà di decidere. Una crisi ineludibile vista la sua radice, il cui passaggio è imposto. 
Connotare come positivo l’attraversamento di una malattia temo sia ingenuo e forse considera poco la portata 
della sofferenza, altra cosa è pensare che facendo i conti con una situazione difficile le persone hanno a che 
fare con gli snodi significativi della vita: l’accettazione del limite biologico, il senso delle relazioni, 
l'abbandono del senso di onnipotenza, l’idea di futuro, le identità possibili. Non è però un problem solving 
quello con cui fanno i conti le persone e le famiglie che vivono stati di malattia progressiva, sembra più una 
continua necessità di scegliere e una continua esperienza di quanto sia difficile farlo. La trasformazione 
imposta da uno stato di malattia progressiva sono innumerevoli e comportano uno stato di crisi a più 
dimensioni. 

Vivere la malattia è “crisi emotiva”, vale a dire la necessità di investire energie emozionali sulla situazione. 
Preoccupazione, attesa, voglia di reagire, tristezza, senso d’impotenza, rabbia sono emozioni che 
accompagnano la scoperta e l’attraversamento della malattia. Il fatto che buona parte delle energie si 
convogliano sulla situazione, comporta un parallelo disinvestimento da altre esperienze fatte o immaginate. 
“Perché proprio a me!” Così penso si possano tradurre una serie d’interrogativi che le persone interessate si 
pongono, domande che riguardano il senso di “giustizia” che, con l’avvento della malattia, appare 
chiaramente nella sua natura: una costruzione sociale, estranea al caso e alla biologia. 


Vivere la malattia è “crisi dell'immaginario”. L’idea di “futuro” è molto significativa nel vissuto delle persone 
interessate ed è al centro di questa crisi, nel senso che l'immaginario di ciò che si attende subisce un 
ribaltamento riguardo alla linea del tempo previsto e all’estensione dello spazio possibile di esperienza. Non è 
agevole immaginarsi un futuro facendo i conti con una malattia neuromuscolare. E’ ovvio che, riguardo a 
questo aspetto, la differenza individuale ha un peso decisivo, resta per tutti la necessità di discernere, tra le 
possibili, le immaginazioni che sono utili per reagire e convivere con la malattia. 
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Vivere una malattia neuromuscolare non solo induce trasformazioni nell’idea di futuro possibile, ma 
introduce un elemento che ha un valore ambivalente: la previsione della malattia, cioè l’attesa di eventi 
previsti. Dai test genetici alla descrizione nota del decorso, le persone interessate sono portate ad immaginare 
un cambiamento del loro stato di salute prima ancora che il corpo avverta i sintomi della malattia o delle sue 
evoluzioni. Attendere un cambiamento dello stato di salute è un vissuto carico emotivamente poiché non c'è 
immaginazione di possibilità aperte ma attesa di eventi conosciuti e poco desiderabili. La previsione senza 
sintomi ha indubbiamente un valore informativo che consente di pensare in anticipo a tutte le azioni 
necessarie ma, nello stesso tempo, costringe le persone in un discorso “normalizzato” sulla loro vita, che 
manda in dissolvenza l’idea di itinerario originale; questo ha sicuramente un forte impatto sul piano 
psicologico, famigliare e sociale. Va infine sottolineata la rilevanza etica della previsione, soprattutto in fase di 
diagnosi basata su test genetici. 


Altro aspetto dell'immaginario che vorrei sottolineare riguarda il corpo. A scapito di una secolare tradizione, 
da Cartesio in poi, che costruisce l’idea di corpo come oggetto posseduto, bisogna riconoscere che noi “non 
abbiamo un corpo”, ma “siamo un corpo”. Per tutto il percorso di vita il corpo è al centro del campo di 
esperienza. Nell’immaginario culturale della “crescita” c'è un corpo da scoprire nell’infanzia, un corpo che 
matura nell'adolescenza, un corpo che continua ad integrarsi e infine decade. Le malattie neuromuscolari 
costruiscono percorsi diversi e immaginari diversi, che sono spesso imbrigliati da un discorso centrato sul 
“deficit” che caratterizza la nostra cultura e i Servizi. 


Vivere la malattia è “crisi sociale”, cioè un restringimento degli spazi di relazione e di autonomia, che richiede 
un continuo cambiamento di ritmi e attività. Una serie continua di decisioni necessarie per compensare i 
limiti dell'ambiente (vedi ostacoli sociali e barriere architettoniche) e per coordinarsi con il progredire della 
malattia. Operare alcune scelte non è facile, come per esempio decidere l’utilizzo della carrozzina, che 
permette un migliore spostamento ma veicola, come tutti gli ausili che sopperiscono significativamente ad 


una mancanza, vissuti relativi all'identità e all'immagine sociale. 


Vivere la malattia è “crisi delle relazioni” famigliari e sociali. La malattia è un elemento di peso nell’economia 
delle relazioni famigliari; ci possono essere forze centripete che tendono a collocarla al centro della rete di 
relazioni e forze centrifughe che creano processi di allontanamento da essa. La situazione dei fratelli, di cui 
uno malato, è particolare; la crisi in questo caso corrisponde alla difficoltà di coniugare la voglia di relazione e 
la voglia di esperienze, di trovare modi per vivere la relazione fraterna e, nello stesso tempo, differenziare i 
percorsi. 


Riguardo alla crisi delle relazioni allargate, voglio far riferimento al racconto dei genitori intervistati nella 
ricerca. Una loro sentita recriminazione è che i giovani compagni della scuola media dei figli non hanno 
continuato la relazione con quest’ultimi, privandosi della possibilità di fare scoperte utili al loro percorso di 
crescita. In altre parole ai genitori dispiace che i compagni si siano negati la possibilità di scoprire la resilienza 
dei loro figli, le loro consapevolezze, l’ironia che hanno sempre giocato per sorreggersi a vicenda, il coraggio di 
non avere paura e la riconoscenza verso le persone che si sono dedicate a loro. Nello stesso tempo, i genitori 
avrebbero desiderato per i loro figli l'opportunità di beneficiare della socializzazione con i pari, per costruire 
resilienze ancora più forti. La crisi delle relazioni allargate chiama in causa l’ambiente sociale: è “crisi di 
sistema”, che ha un riflesso particolarmente forte nella vita delle persone obbligate alla “cittadinanza onerosa” 
(Sontag S., 1991) imposta dalla malattia. 


Resilienza e counselling 


Nel progetto di counselling e di ricerca, gli operatori del Centro hanno avuto modo di scoprire e sperimentare 
percorsi di supporto alla costruzione della capacità di riorganizzare positivamente la vita a partire e 
nonostante la malattia. Una capacità di resilienza che non riguarda solo il singolo, ma anche le famiglie, le 
comunità e, non ultimo, i counsellor stessi. Nei colloqui e nelle interviste emerge chiaramente l’utilità di poter 
raccontare la propria “storia”. Una narrazione che può riguardare tutto il percorso, oppure un frammento, un 
vissuto specifico, magari difficile da mettere a fuoco e da legittimarsi. La possibilità di raccontarsi costituisce 
un primo importante elemento di resilienza. Raccontiamo e ascoltiamo molte storie. La nostra stessa identità, 
sostiene Ricoeur (1990), ha una “struttura narrativa”. Equivale ad una storia di noi stessi che ricostruiamo 
continuamente e a cui cerchiamo di rimanere fedeli. Il raccontare implica una dimensione più propriamente 
comunicativa (nel senso di un qualcosa che si racconta ad altri) e una dimensione che ha a che fare con la 
costruzione dell’identità. Attraverso la narrazione di storie personali, si racconta agli altri ma si racconta 
anche a se stessi, nel senso che la narrazioni impegnano a ricostruire il senso e il ruolo come attori 
dell’esperienza. (Melucci A., 2001). Spesso le condizioni di malattia spingono le persone a rinchiudere verso 
l’interno i vissuti, per tutela ma anche per una sorta di pudore e, in alcuni casi, di senso di colpa. La possibilità 
di raccontare in un contesto protetto dà accesso a questo mondo interiore, crea le condizioni di rivisitare 
emozioni e pensieri e quindi di rielaborazione del vissuto. 


La conversazione di consulenza, oltre a consentire alla persona di costruire un dialogo con se stessa attraverso 
il dialogo con gli altri, racchiude in sé un’altra potenzialità, poco conosciuta, ma forse decisiva riguardo ad 
alcuni temi cruciali: produce qualcosa di nuovo, di irriducibile alla semplice somma delle conoscenze 
possedute dagli attori in gioco. 

"La conversazione costruisce, nel suo farsi, nel suo divenire, una conoscenza che, prima della conversazione, 
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era sconosciuta a ognuno dei partecipanti al dialogo. Una conoscenza conversazionale. [...] Spesso ci capita 
di pensare di avere già capito tutto di un caso, ci capita quindi di non entrare più in conversazione. Siamo 
lì, certo, stiamo parlando, ma la nostra mente è già sicura, ha già capito tutto, ha già formulato l'ipotesi 
giusta. Stiamo patologizzando, cioè normalizzando. 

Viceversa, ogni conversazione è immersa in un orizzonte pluridiscorsivo, si vuol sempre dire qualcosa, ma 
anche qualcos'altro. Come ha osservato Bachtin, la persona, come il romanzo, è per definizione polifonica. 
Ognuno di noi, quando entra in conversazione, dice sempre una molteplicità di cose, è costantemente 
polisemico, sostiene sempre qualcosa nelle righe, ma qualcos'altro in interlinea. 

Da dove viene questo tipo di conoscenza per lo più misconosciuta nella modernità? Viene dall’antichità, dal 
rapporto tra l’ordine e il disordine [...]. 

La fatica a mantenere l’ordine è, in primo luogo, una fatica personale, necessita di tecnologie del sé. Come 
aveva osservato Foucault, gran parte della filosofia antica può essere letta come una conversazione del 
maestro con l’allievo in relazione alla cultura del sé. 

La cultura del sé prevede due aspetti tra loro interconnessi: l'aspetto del “prenditi cura di te” e quello del 
“conosci te stesso” (Barbetta, 2007). 


Nella conversazione si aprono quindi nuove possibilità di conoscenza e di presa in carico del proprio 
benessere. L’ascolto ha un ruolo determinate in questo processo, un ascolto attivo, curioso che trova un’ampia 
connotazione nel contesto della terapia famigliare non direttiva (vd McNamee S, Gergen K. 1998). La capacità 
di ascolto, unità alla capacità di resistere alla tentazione di entrare in possesso delle “chiavi di volta”, sono 
elementi di resilienza del counsellor. 


La malattia non riguarda esclusivamente la persona colpita ma anche un contesto più ampio, famigliare 
soprattutto. In quest’ultimo, l’idea di far emergere i vissuti connessi alla malattia, per favorire un’elaborazione 
che serva alla “cura di sé”, significa favorire lo scambio tra i componenti, i cui vissuti sono spesso divergenti e 
custoditi, forse perché la loro messa in campo è percepita come una potenziale minaccia alla coesione. 

Non è facile condividere la disillusione creata dal cambiamento di aspettativa riguardo alla vita dei figli, o le 
paure generate dall’immaginario della progressione della malattia. Si crea una sorta di stallo in cui le attività 
necessarie per contrastare l’evoluzione della malattia e l’implementazione dei necessari cambiamenti di spazi, 
luoghi e strutture diventa un imperativo che mette in secondo piano il vissuto. Ma il vissuto ritorna in termini 
di fatica personale e relazionale. La condivisione dei vissuti pone una questione etica importante: è necessario 
attendere che la loro messa in rete abbia un carattere di intenzionalità, che le persone ne avvertano l’utilità e 
decidano di farlo. 

La capacità di attesa, unita all’accettazione di eventuali rifiuti o fallimenti, sono altri elementi di resilienza del 
counsellor. 


Le malattie neuromuscolari hanno uno sviluppo che il discorso medico descrive, trasmettendo agli interessati 
un’idea “normalizzata” del futuro. Dal punto di vista sanitario le fasi e i trattamenti che via via si rendono 
necessari sono codificati: un discorso che introduce un immaginario di prevedibilità. Se questo, da una parte, 
aiuta nel senso che informa in anticipo, dall’altra costringe le persone all’interno di una storia “già scritta”. 
Può succedere così che le persone cerchino di contrastare le previsioni attraverso un ricorso massiccio alle 
pratiche riabilitative, oppure resistano alle previsioni ritardando l’introduzione degli aggiustamenti necessari. 
In questo caso, il couselling può essere utile a ricostruire un immaginario che valorizzi le differenze 
individuali, non tanto riguardo al decorso della malattia (che pure ci sono), ma soprattutto in relazione al 
modo in cui si può rispondere ad esso, decidendo insieme, valutando i pro e i contro delle varie possibilità. 
Qui si colloca un ulteriore elemento di resilienza del counsellor: legittimare e valorizzare la differenza. 


Vivere una malattia neuromuscolare come diretto interessato o come famigliare, penso possano essere 
equiparato a vivere un “cambiamento catastrofico”, nel senso attribuito da Bion (1981) a quei processi di 
cambiamento che obbligano ad avvicinarsi ad una “verità” non proprio desiderabile, ma carica di prese di 
coscienza profonde. Un percorso che porta ad attribuire senso, ma che richiede anche di sottrarlo quel tanto 
che basta per trovarne uno vivibile. L’idea di resilienza indica la possibilità che l’impatto con il “cambiamento 
catastrofico” generato dalla malattia, offra alle persone delle possibilità. Evoca l’idea che, attraversando una 
condizione difficile, il senso e il gusto della vita non cambia necessariamente solo in “meno”. Il discorso 
clinico si concentra facilmente sulle conseguenze negative di situazioni difficili, l’idea del counselling come 
pratica di costruzione della resilienza suggerisce invece di rivolgere lo sguardo verso la possibilità che le 
persone siano in grado, non solo di contrastare gli effetti negativi della crisi, ma anche di far leva su di essa 
per costruire: senso su temi chiave dell’esistenza, capacità di reazione, pratiche creative, difese efficaci 
dell’integrità individuale e famigliare e controllo sulla propria vita. 


NOTE 


1] Per due famiglie si rese necessario offrire il servizio a domicilio. fuori quindi dal consueto setting di 
consulenza. 

2] La denominazione del corso è “Le radici culturali della diagnosi e dell'intervento socio sanitario” 
organizzato sulla base del lavoro pluriennale del forum di ricerca con la stessa denominazione attivo da 
diversi anni presso l’Università di Bergamo, promosso e coordinato da Pietro Barbetta. 

3] Il sottoscritto ha partecipato all’intervista della coppia di genitori. Un approfondimento specifico sui 
vissuti dei genitori di persone affette da malattie neuromuscolari è previsto in un futuro lavoro. 
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4] È un ambito di studio che ha una delle sue radici nella narrazione dell’esperienza tragica dei campi di 
concentramento (Levi P. 1958 - Salamov V. T. 1973 - Amery 1979). 
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Il corpo è il fondamento stesso dell'essere. Nello stato di salute ma, soprattutto, nella malattia, il corpo è il Copyright 


palcoscenico dove si rappresenta lo stato della persona, tra cambiamento e conservazione. Come il linguaggio 
verbale, scandisce un senso alle frasi, ai termini attraverso la parola, così il corpo, tramite il codice semantico, 
esprime le caratteristiche di ogni individuo ed il relativo stato di salute o malattia che ne contraddistingue la 
storia personale. Il corpo è raccoglie e rappresenta le nostre emozioni, per questo motivo è importante 
ascoltarne i messaggi, comprenderne i sintomi ed il linguaggio, imparare a dialogarci. Conoscere la relazione 
tra le varie parti che lo compongono, l'ordinamento gerarchico dei vari ranghi, l'individuazione anatomica, le 
teorie che sono avvenute nelle varie culture nel corso del tempo. L'approccio comunicativo con l’operatore 
sanitario e la conoscenza del nostro corpo nella scoperta e nel decorso di una malattia sono di vitale 
importanza per la realizzazione e la buona riuscita del processo assistenziale. 


Sintomatologia e comunicazione 
Il termine sintomatologia indica il corredo di sensazioni anomale e non usuali che sono provocate da uno 
stato patologico. I sintomi sono classificati in atipici, tipici, patognomonici. Il corpo stesso utilizza i sintomi 


come mezzo di comunicazione, come un campanello d’allarme che viene attivato dalla presenza di un 
malessere. La comunicazione di una patologia in base al grado di gravità e cronicità produce una reazione 
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diversa nei singoli individui, in alcuni casi si assiste ad un profondo senso di panico, disorientamento, la 
persona si sente di abitare un corpo non suo stenta a riconoscerlo come proprio, percepisce un senso di 
rabbia, di stress, di depressione nei confronti di un nemico che si presenta con la modificazione del corpo e 
dei sintomi della malattia stessa. In questo caso fondamentale è l’approccio che si instaura nella 
comunicazione tra il personale sanitario ed il paziente. 


La persona deve sentirsi guidata, rassicurata, non devono esistere dubbi, una comunicazione non efficace fra 
operatore sanitario e persona assistita può rivelarsi alla base del fallimento di tutto il processo assistenziale. Il 
corpo diventa il protagonista nella relazione con la malattia, ed è per questo motivo che dobbiamo capire i 
suoi messaggi, concedergli lo spazio che ci richiede, dobbiamo imparare a dialogarci per essere in grado di 
fronteggiare le situazioni ed i cambiamenti che la malattia produce nel corso della sua durata. Per centrare un 
rapporto efficace e duraturo con il paziente l'operatore sanitario deve saper ascoltare, essere neutrale, saper 
comunicare. Ricordiamoci che nella comunicazione sanitaria anche un sorriso aiuta a rendere partecipe e 
collaborativo il soggetto colpito dalla malattia. 


In ogni attività di comunicazione occorre tenere conto di 6 elementi basilari che sono: l'emittente che genera 
la comunicazione, il contenuto del messaggio, il canale, il codice, ed il feedback al termine del processo 
comunicativo. E’ bene assicurarsi che il messaggio sia stato recepito, ed il soggetto sia in grado di generare 
una risposta. 


La classificazione del corpo umano: partonomia 


Il corpo umano durante lo scorrere dei secoli ha subito delle modificazione inerenti i termini che 
appartengono alla sua struttura. Le parti del corpo, formano una classificazione chiamata partonomia, che si 
basa sulla relazione logica x è parte di y, vale a dire che il dito non è un tipo di mano, ma è una parte della 
mano. Stabilita questa relazione, nei sistemi partonomici è valido il principio dell’ordinamento gerarchico dei 
vari ranghi: il corpo è il nodo principale poi si susseguono come nodi secondari testa, braccia, gambe, tronco, 
e i sottonodi: testa, naso, occhi, bocca ecc. Il linguaggio corrente si basa su due tipi di terminologia: quella 
della lingua di tipo comune alla quale appartengono i lemmi come: la testa, il braccio la gamba e quella del 
linguaggio di tipo scientifico al quale appartengono i termini specifici come: l’occipite, lo sfenoide, la rotula. 
La terminologia scientifica è basata sulle lingue classiche: quella latina dove è confluita una cospicua parte 
della terminologia greca, che ricopre il periodo che parte da Ippocrate, Aristotele e termina con Rufo (I-II dc) 
e Galeno (II dc). E quella greca dalla quale derivano molti termini come per esempio arteria, iride e tutta una 
serie di elementi usati in composizione (neuro-flebo-cardio), oppure altri termini che hanno origine dalla 
traduzione letterale di un termine greco, come duodeno (che rende), retina(piccola rete). Qualche termine ha 
origine da una traduzione letterale di parole arabe, usate nel linguaggio comune e non scientifico come: il 
dente del giudizio o la coda dell’occhio. 


Durante il corso del tempo sono avvenute delle modificazioni nel linguaggio dell’individuazione anatomica, 
vere e proprie modificazioni dei termini riguardanti la segmentazione del corpo. Nell’utilizzo della linguaggio 
comune gli arti superiori sono raramente suddivisi, come del resto quelli inferiori, mano e braccio, come 
piede e gamba sono indicati come un tutt'uno e difficilmente sono differenziati come nella lingua scientifica; 
un esempio di quanto citato lo troviamo nella lingua Tamil piede e gamba vengono indicati con il termine kai, 
mentre la segmentazione degli arti indica la gamba con il nome kal ed il piede con il nome ati. Nel passaggio 
dalla lingua latina a quelle delle lingue romanze si assiste ad un decadimento verso il basso del livello della 
lingua, in quella latina viene indicata la gamba con il termine crus, mentre nella lingua portoghese per 
indicare la stessa parte del corpo umano si utilizza perna invece nella terminologia latina perna era usato per 
indicare il coscio di maiale. Si assiste successivamente all’introduzione nel linguaggio di parole appartenenti 
alla lingua germanica come per esempio un partonomo di tale origine è il termine titta che indica la 
mammella perché molte nutrici erano germanifore. Nascono dei termini definiti di origine secondaria 
derivanti da metafore che hanno sostituito per interdizione i termini più antichi per esempio la parola testa in 
latino (caput) deriva da vaso di coccio, oppure il nome della pupilla che in molte lingue è assimilato a una 
figura femminile. 


In molte culture si assiste alla rideterminazione dei termini appartenenti alla classificazione del corpo che 
viene riclassificato a partire da parti già note, come l’utero, ed il piede hanno un collo. Nel popolo degli Huave 
la nomenclatura terminale del corpo umano è generata dalla rideterminazione di una decina di partonomi 
rideterminati a loro volta. Il quadro cambia nella cultura dei Navaho la rideterminazione di alcune parti del 
corpo genera una conoscenza anatomica di tipo specialistico paragonabile a quella occidentale. 


La teoria dei quattro elementi e La teoria del caldo e il freddo: un modello conoscitivo 
dell’universo 


Una sia pur minima familiarità con la medicina tradizionale dell’area latino-americana porta 
immediatamente a contatto con quella che nella letteratura è chiamata la sindrome caldo- freddo. In tutta 
l’area dal Cile al Messico, troviamo una stessa teoria conoscitiva, caratterizzata dal fatto di concettualizzare la 
totalità delle manifestazioni dell’universo come una combinazione di due qualità primarie. Poiché l'armonia e 
il benessere fisico sono dati dall’equilibrio di queste due qualità, ogni percepibile alterazione dello stato delle 
persone è attribuita a un’alterazione di questo equilibrio. La qualità di caldo o freddo è assegnata anche ai 
cibi, alle bevande, ai vari tipi di attività (lavoro, emozioni, stati fisiologici e patologici) e alle sostanze naturali 
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che possono essere usate a fini curativi. Così un’alterazione dello stato ottimale di benessere è causata 
dall’ingestione non equilibrata tra cibi e bevande la cui somma qualitativa non dia la giusta equazione, o da 
una attività troppo calda o troppo fredda, oltre che la eccessiva esposizione ad agenti caldi come i raggi del 
sole, o freddi come la pioggia. Se il corpo è caldo per un particolare stato risentirà dello scontro con un fattore 
esterno di segno opposto citiamo come esempio la gravidanza che è calda durante il periodo della gestazione 
la donna non si deve mangiare cibi freddi perchè potrebbero provocare disturbi al feto. Per i vari gruppi etnici 
le malattie sono tipicamente calde o fredde per il popolo degli Huave se prendiamo un elenco dei cibi caldi e 
freddi l'attribuzione della qualità non è fine a se stessa ma allo stato di salute dell’individuo. Varie culture 
come hanno riconosciuto vari studiosi tra cui Austin danno importanza all’opposizione della luce del sole con 
l'oscurità da questo dualismo deriverebbe il fatto che siano considerate calde le cose oscure e fredde le cose, i 
cibi, le malattie con assenza di luce solare quindi tutto ciò che appartiene al caldo si presenterà: asciutto, 
rosso, caldo come chi gode di buona salute, mentre si presenterà chiaro, umido, freddo, come chi è affetto da 
malattie. 


Le teorie umorali 


La medicina di Ippocrate e poi di Galeno insegnavano che lo stato patologico è dato dallo squilibrio dei 
quattro umori fondamentali nel corpo: sangue, flemma, bile gialla, bile nera, umori caratterizzati dalla 
combinazione del caldo, freddo, secco, umido per avere uno stato ottimale dell’individuo si deve essere in 
equilibrio con i quattro principi, raggiungere lo stato di isonomia lo squilibrio di uno di questi elementi causa 


malessere. I dolori infatti sopraggiungono ogni qualvolta sopraggiunge una alterazione della costituzione 
naturale a causa di uno di questi squilibri. A partire dal sedicesimo secolo la teoria dei quattro elementi si 
diffonde in America, modificando il numero degli elementi dell'opposizione che da quattro diventano due. La amazon it 
teoria classica fu rielaborata dai medici arabi e portata in Spagna durante la loro invasione radicandosi come î 


x”? 
medicina popolare. Ì À D E 
Una visione del tutto analoga riguardo alla teoria dei quattro elementi viene descritta, in diverse aree culturali 
® 


che vanno dall'Africa occidentale all’Australia alla Nuova Guinea. La tipologia acquista un arricchimento in 

Cina con la teoria dello yin e dello yang, basata su due elementi oppositivi onnipresenti; nella medicina cinese Mm 

è nota l’opposizione patogena di caldo e freddo. L’equilibrio degli elementi è alla base di tutto, non solo dei 

fenomeni naturali ma anche degli stati d'animo, degli stati patologici che presentano gli individui, della Ì T A LY 
durata delle malattie, delle medicine usate per la guarigione degli stati patologici. In alcuni paesi europei. La 
teoria degli umori è entrata a far parte delle nozioni mediche di derivazione galenica ed è rimasta a lungo > Visita la vetrina 
radicata nella pratica medica anche se con il seicento i fondamenti di tale teoria si sgretolano. Un forte utilizzo 

di questa tipologia si caratterizza nella medicina popolare, anche la medicina tradizionale italiana fa uso delle 

opposizioni caldo/freddo nel gergo popolare si utilizzano per indicare degli stati di malessere un immediato 

indizio linguistico che permette l’attribuzione a una delle due qualità come: la caldaccia, l’infreddatura, il | DOAJ Content 
raffreddore: altre volte la qualità (caldo o freddo) non è esplicitata linguisticamente ma è riconoscibile dalla | 

scelta dei rimedi come per es. letto caldo, vino caldo, mattone caldo per indicare i rimedi per i mali da freddo. 


Conclusioni DIRECTORY OF 


9 DOA Joren access 


JOURNALS 


La visione del corpo umano nelle varie culture del mondo ci permette di osservare l’importanza del suo ruolo 
come strumento di comunicazione tra l'individuo stesso ed il mondo esterno. Assume un ruolo fondamentale 


nella malattia, riuscire a dialogarci capire i suoi segnali, i sintomi che si manifestano, interagire con esso, M@gm@ ISSN 1721-9809 


questo ci permette di raggiungere gli obbiettivi prefissati dal piano terapeutico e assistenziale. Il trascorrere Indexed in DOAJ since 2002 


del tempo ha permesso ai varie popoli del mondo di assistere alla modificazione dei suoi tratti distintivi e 

l’aggiunta di teorie ha dato il via a conoscenze del tutto inaspettate riguardo l’organismo umano, le patologie Directory of Open Access Journal 
che lo colpiscono e le relative cure. Il corpo umano si presenta come un mondo nel mondo con la sue funzioni, 

la sua attività autonoma e coordinata in ogni minimo particolare un ingranaggio perfetto e meraviglioso che 

vale la pena di scoprire sia nello stato di malattia che di benessere. 
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Psicologa e psicoterapeuta sistemico relazionale, consulente psicologa presso l’Hospice - 

“Casa di Cura San Giuseppe” di Gorlago (BG). Motore di Ricerca 

“è nei suoi atteggiamenti Progetto Editoriale 

e nelle sue credenze di fronte alla morte sin sensi 
che l’uomo esprime ciò che la vita ha di più fondamentale” Politica Editoriale 

(i esi Mot fata la ine CR ionici 

Collaborare 
Tra i diversi lemmi che il termine “malattia” porta con sé, quello di malattia incurabile è forse tra quelli che Pedazione 
suscita più emozioni e più significati di rabbia, dolore, paura. Parlare di incurabilità, significa infatti parlare di ni nn 
quella difficile fase della storia del paziente in cui la medicina “dichiara la sua sconfitta” e si arrende di fronte Crediti 
all’avanzare della malattia stessa. Quella fase in cui nulla sembra più possibile fare. e 
In hospice, massima espressione della moderna medicina delle cure palliative, viene riscoperto il significato D Data direi 
originario del termine Cura, quello della sollecitudine, rendendo possibile “curare” ciò che è stato dichiarato Compmighi 


non più tale. La logica e la neutralità affettiva del curare (nel senso di to cure), cedono il posto all’empatia e 
alla com-passione del prendersi cura (to care). 

La malattia che nella storia del paziente è stata fino a quel momento l’hostes, il nemico da sconfiggere, diviene 
così l’hospis, l’ospite da accogliere nel difficile percorso incontro alla morte. 


Breve storia degli hospice (le origini) 


Etimologicamente collegato al latino hospes-hospitis, -ospite-, il termine inglese Hospice, si legge in una sua 
definizione, è un riconosciuto neologismo a livello internazionale e per questo intraducibile, indicante una 
struttura sanitaria residenziale per malati terminali, soprattutto affetti da patologie neoplastiche. 

Gli hospice, in particolare, trovano le loro radici negli hospitium, i luoghi dove anticamente venivano accolti 
forestieri ed amici e che, in età medievale, divennero i centri dell’ospitalità cristiana. Gestiti per la maggior 
parte dai monaci, offrivano inizialmente vitto ed alloggio temporaneo a pellegrini e viandanti, ma divennero 
presto ricovero per ammalati privi di risorse e d'assistenza, spesso abbandonati dalla società. 

Attualmente, luogo d'accoglienza e ricovero temporaneo, in hospice il paziente viene accompagnato nelle 
ultime fasi della sua vita con un appropriato sostegno medico, psicologico e spirituale affinché le viva con 
dignità nel modo meno traumatico e doloroso possibile. 
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Proposto come una sorta di prolungamento e integrazione della propria dimora, include il sostegno 
psicologico e sociale delle persone che sono particolarmente legate al paziente (partner, familiari, amici), per 
cui si può parlare dell'Hospice come di un approccio sanitario inclusivo (globale, olistico) che cerca di andare 
oltre all'aspetto puramente medico della cura, intesa non come finalizzata alla guarigione fisica (spesso non 
più possibile) ma letteralmente al "prendersi cura" della persona nel suo insieme (Marzano 2004). 

Due iniziative, secondo Marzi e Morlini (Marzi e Morlini, 2005), hanno fornito un contributo fondamentale 
verso la nascita del concetto moderno di hospice. La prima, una ricerca britannica del “Marie Curie Memorial 
Foundation” agli inizi degli anni sessanta, dalla quale emergeva la necessità di istituire strutture idonee alla 
cura e al ricovero di malati terminali, soprattutto anziani spesso abbandonati a se stessi nelle ultime fasi della 
malattia; la seconda, la figura straordinaria di Cecile Saunders, infermiera e medico inglese che inaugurò a 
Sydenham, un sobborgo di Londra, nel 1967 quello che può essere considerato il primo hospice: il Saint's 
Christhoper Hospice. 

Una struttura “più simile ad una casa che ad un ospedale”, scrive la Saunders stessa, che aveva lo scopo di 
recuperare gi aspetti umanitari dell'assistenza al morente ma che contemporaneamente voleva porre 
un’attenzione scientifica al sollievo dei sintomi fisici, emotivi e spirituali del paziente. 

Di fronte all'aumentare delle diagnosi oncologiche agli inizi degli anni cinquanta, la medicina ordinaria, 
vivendo sempre di più la morte come un fallimento, se da un lato applicava tecniche e tecnologie complesse 
per giungere alla "guarigione", dall'altro tardava nell’utilizzo delle terapie antalgiche e, in particolare, dell’uso 
della morfina (Du Boulay, 2004). Di fronte alla necessità di alleviare le sofferenze umane, la Saunders 
intuisce questa carenza dell’assistenza ospedaliera e recupera il concetto di cura della persona, associandolo 
agli aspetti più moderni della medicina, soprattutto nell'ambito della terapia del dolore e della medicina 
palliativa. Riscopre e sostiene l’importanza di avvicinarsi al dolore in modo competente per permettere alla 
persona, nonostante la diagnosi di terminalità, di vivere serenamente gli ultimi giorni di vita, scoprendo 
magari un inaspettato prolungamento della vita stessa: 

"Badare ai minimi particolari per offrire una piacevole sensazione di serenità... e fare in modo che il paziente 
e la sua famiglia si sentano a proprio agio, come a casa propria...", ricorda nel discorso di inaugurazione del 
Saints Christhoper, favorendo la relazione e contrastando il senso di abbandono e solitudine che spesso la 
terminalità porta con sè. 

La morte torna così ad essere riconosciuta, “addomesticata”, per usare un termine di Ariès. E con essa 
vengono riconosciuti tutti quei passaggi e quelle scelte che caratterizzano le ultime fasi della vita. Come i 
rituali e le pratiche che i cavalieri medievali mettevano in pratica quando, riconosciutone i segni, seppur nel 
dolore andavano incontro alla morte. (Ariès, 1998) 


Gli hospice divengono così da subito l’espressione di un movimento sociale che ha come obiettivo quello di 
ridare dignità alle ultime fasi della vita e, soprattutto, alla morte stessa. 

Un profondo messaggio di rottura, di discontinuità, in una società, quella contemporanea dove, come sostiene 
Morin l’idea della morte è un’idea vuota; senza contenuto, poiché l'orrore che genera è l’orrore del vuoto, del 
non essere. Tanto da rendere il suo contenuto impossibile da pensare e rendere traumatica la coscienza della 
morte stessa. Come spiega Bauman (1992), a prevalere è l’impulso di trasformare la lotta contro la morte in 
una incessante serie di battaglie contro le potenziali minacce alla vita. La morte scompare infatti dal 
vocabolario della medicina, il cui linguaggio si trasforma nel linguaggio della malattia, sempre conoscibile, 
manipolabile, potenzialmente curabile. “la morte ha perso il suo significato esistenziale e metafisico per 
essere trattato come tutti gli altri elementi della vita strumentalizzata: come oggetto di pratica, di uno sforzo 
informato, mirato e dedicato. Come evento specifico, con una causa specifica ed evitabile: un evento che entra 
nel regno del significativo, solo attraverso il compito di stimolarlo o evitarlo, di farlo accadere o di impedire 
che accada”. La morte è stata, in altre parole, decostruita e trasformata in oggetti ed eventi riconoscibili, 
affinché, nella lotta alle sue possibili cause, potesse essere dimenticata e rimossa dalle nostre paure. Poiché lo 
stesso linguaggio medico, razionale e funzionale alla sopravvivenza è sia un modo per non farsi coinvolgere 
nel linguaggio della morte, sia un modo per alimentare e conservare la pratica ospedaliera stessa. L'ospedale 
diventa così l’ultimo avamposto dove continuare la lotta contro l’angoscia esistenziale del pensiero della 
morte attraverso le preoccupazioni per le malattie, concrete e visibili (Marzano, 2004). Attraverso il suo 
stesso agire, la pratica medica “allontana in un certo senso il pensiero da quello della morte ” facendo 
promesse, sostiene sempre Bauman, che non sempre è in grado di mantenere. Il corpo diventa così un oggetto 
da modificare. La persona diventa paziente, la ricerca una lotta incessante per trascendere qualcosa che non 
può essere trasceso (Marzi e Morlini, 2004). 

“Le metafore chiave delle descrizioni del cancro sono infatti attinte dal linguaggio bellico”, scrive Susan 
Sontag nel suo celebre saggio sulle metafore e i nomi delle malattie (Sontag, 1992, pag 68), “ogni medico e 
ogni malato sanno che le cellule cancerogene invadono il corpo, colonizzano, attaccano uno ad uno gli organi 
del corpo. “Ed anche le cure”, continua la Sontag, “hanno un che di militaresco”, le radiazioni bombardano, i 
farmaci eliminano le cellule cancerogene. 

La malattia è l’hostes che deve essere combattuto. 

Un linguaggio questo lontano, estraneo, per coloro la cui malattia non risponde più ai trattamenti specifici 
volti alla guarigione o al rallentamento della malattia stessa. 

Cecile Saunders e con lei tutto il movimento da lei generato, avevano colto la necessità di offrire al malato 
terminale, un’assistenza diversa da quella della medicina tecnologicamente avanzata e rappresentata dal 
modello di cura ospedaliero: la necessità di alleviare il dolore fisico in modo efficace e continuativo, ma anche 
di soddisfare le esigenze più emotive o spirituali della persona. Alleviare, in altre parole, “dal dolore globale”. 
La morte, da nemico (hostes) diventa ospite (hospis). 

Un passaggio questo che, seppur ad un livello di significati diverso, quello dell’incontro fra i popoli, Danièlou 
ha definito come uno dei “passi avanti più decisivi” della civiltà. Un azzardato parallelo nella riflessione sulla 
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“presa in carico” del malato. 


L’hospice è il luogo quindi dove viene data Cura a coloro che la medicina tradizionale ha giudicato incurabili. 
Si differenzia così dall'ospedale e si pone come un luogo dove la Cura acquista un significato diverso: non più 
la lotta contro la malattia e verso la guarigione, ma il ritorno al suo significato originario, quello di cui Seneca 
scriveva all’amico Lucilio: quello della sollecitudine. Così come Faust (Goethe, 1927, tr. It. 2003) che, accecato 
da Cura, ne riscopre il suo volto originario, la sollecitudine, così la medicina, impotente di fronte all’avanzare 
della malattia, riscopre come fondamentale lo stare con il paziente, per migliorare la qualità della vita dei 
giorni rimasti. 

Un'idea di salute e un'etica della cura diverse: non più la salute intesa come assenza di malattia, ma la 
possibilità di vivere al meglio, nonostante la gravità della diagnosi. Non più la cura intesa solo come approccio 
medico competente verso la guarigione, ma il farsi carico del paziente all'insegna dell’empatia e della 
compassione. 

La riscoperta, come sostiene Heidegger, del concetto di cura come concetto strutturante e fondante 
dell’esistenza umana nelle sue due forme fondamentali: dell’avere cura e del prendersi cura delle cose e dei 
simili (Heidegger, 1927, tr. It. 2005). 

Aspetti questi che nella moderna medicina delle cure palliative trovano la loro massima espressione. 


Origine delle cure palliative 


Il Pallium, il mantello corto, era l’abito usato dai sudditi dell'impero Romano, diverso dall’aristocratica toga, 
segno di distinzione per coloro che appartenevano alla classe dominante. Pallium e toga, racconta Tertulliano 
nel De pallio, divennero nei primi anni dopo Cristo, il simbolo dell’appartenenza a due culture contrapposte. amazon it 
Da un lato il mondo ellenistico, pagano di coloro che indossavano la toga. Dall'altro la nascente cultura î 


=—>7? 
cristiana diffusasi fra i ceti popolari. 
Il pallium era divenuto così il simbolo di coloro che credevano nella charitas, l’amore per gli uomini e per il dA A D È 
prossimo in quanto figli di Dio, distinti da coloro che credevano invece nella pietas, il sentimento della 
® 


compassione inteso come sentimento esclusivamente umano, laico. 

Quando al medico ippocratico era proibito interferire con il destino ed era suo dovere “fermarsi” di fronte alla Mm 

morte assecondando la sorte, il pallium, il mantello corto è stato per molti malati il simbolo di assistenza e 

accudimento, nonostante la gravità delle condizioni ed ha rappresentato nel tempo ciò che, oggi, definiremmo Ì T A L Y 
assistenza, cura, empatia, solidarietà. Se per un certo tempo il termine palliativo è finito per assumere il 


» « 


significato di “inutile”, “inefficace” è stato ora recuperato nel suo senso originale per connotare tutti quegli > Visita la vetrina 
atteggiamenti, quelle forme di cura che hanno lo scopo di accompagnare il malato nell’ultimo tratto della sua È 


vita. 


A partire dall’esperienza del Saints Christhoper e sulla spinta del pensiero che da esso ha tratto origine, nasce DOAJ Content 
la moderna medicina delle cure palliative che introduce un nuovo modo di pensare la cura del malato 
terminale. 


In particolare, l'OMS definisce le cure palliative “la cura totale prestata alla persona affetta da una malattia 


non più responsiva alle terapie aventi come scopo la guarigione. Il controllo del dolore, degli altri sintomi e DIRECTORY OF 

delle problematiche psicologiche, sociali e spirituali è di prevalente importanza”. Alla ricerca della miglior I DO A OPEN ACCESS 

qualità di vita possibile (OMS, 1990). JOURNALS 

Ne sono principali finalità per il paziente e i suoi familiari: la continuità di cura in tutte le fasi della malattia; 

un supporto specialistico e un’intensità della cura modulata sui bisogni del singolo paziente; il rispetto delle M@gm@ ISSN 1721-9809 

scelte del paziente e della sua famiglia. La peculiarità delle cure palliative è quindi quella di porsi in una Indexed in DOAJ since 2002 

posizione di “ascolto” per poter adattarsi giorno per giorno alle esigenze del paziente e dei suoi familiari. Ogni 

cura e trattamento richiedono perciò di essere continuamente riesaminate attraverso l’utilizzo dei mezzi più Directory of Open Access Journal 


moderni e delle terapie più avanzate. 

Considerare la morte un evento naturale, affermando così il valore della vita senza il tentativo né di 
allungarla, né di abbreviarla. 

Introdurre una gestione competente del dolore e degli altri sintomi, alleviare il paziente dalla sofferenza fisica 
e permettergli di vivere “fino alla fine”, nel modo più attivo e autonomo possibile; accompagnare e sostenere 
sia emotivamente e psicologicamente che spiritualmente il paziente e i suoi familiari per poter convivere con 
la diagnosi e arrivare ad accettarla come parte delle propria storia. 

Sono questi gli obiettivi che, a partire dai principi fondamentali racchiusi nella definizione di cure palliative, 
guidano quotidianamente il lavoro in hospice. 


Dal to cure al to care: il racconto di un’esperienza 


“Accoglienza”, “condivisione”, “serenità che viene costruita insieme”, “tranquillità”, "accompagnamento”, 
“empatia”. Sono le prime parole che le emozioni suggeriscono agli operatori della “Casa San Giuseppe”, 
interrogati sui significati che il termine hospice “apre” in loro. 

“Non riesco a pensare a qualcosa di doloroso, di drammatico”, spiega B., un’infermiera da quasi dieci anni a 
fianco di chi “sta per morire”. “Prevale la sensazione di familiarità, di accoglienza, che giorno per giorno 
costruiamo insieme ai nostri pazienti e ai loro familiari”. “Ricordo più le sensazioni piacevoli che riusciamo a 
scoprire seppur nella drammaticità della situazione”. “Sì”, continua M. un medico della struttura, “in fondo, 
prevale la sensazione di conforto che cerchiamo di trasmettere...”. “Penso all'enorme desiderio di poter dare 
loro, ai nostri ospiti, tutto quello che desiderano....”, continua A, sua collega. 

La Casa San Giuseppe è un’hospice territoriale inaugurato nel 1999 in un paese della provincia bergamasca. 
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Accoglie i suoi pazienti (la maggior parte con diagnosi oncologica e la cui prospettiva di vita è inferiore ai due 
mesi), in stanze singole, ciascuna dotata di cucina, angolo conversazione e divani letto che possano ospitare i 
familiari. Il paziente stesso, se lo desidera, può personalizzare la camera con oggetti portati da casa. L'equipe 
curante è composta da tre medici, quattro infermiere, sei operatori socio-assistenziali, una psicologa ed 
un'assistente sociale. Quando è possibile e necessario, anche un fisioterapista è chiamato nella presa in carico 
degli ospiti. Un sacerdote ed una suora offrono quotidianamente la possibilità di un supporto spirituale. La 
pratica medica diventa, così, una delle tante attività di attenzione al malato e il tentativo è quello, spiega la 
Carta dei Servizi, di fornire “una risposta terapeutica integrata alla molteplicità dei bisogni della sfera fisica, 
psicologico-emozionale, sociale e spirituale del paziente e della sua famiglia”. 


Il tentativo è quello, in altre parole, di rinnovare la pratica medica in termini umanistici nel rispetto di tutti i 
principi fondamentali della persona dal punto di vista fisico, psichico e spirituale, cercando di “curare” nel 
lavoro quotidiano chi è stato dichiarato non più tale. 

“Così come possiamo essere persone ntere soltanto guardando in faccia questo aspetto tanto crudele della 
realtà, l’ineluttabilità della morte, alla stessa stregua possiamo imparare a vivere con pienezza soltanto se 
viviamo alla luce di questa consapevolezza”, sostiene Searles nel suo saggio sulla schizofrenia (Searles, 1974). 
La consapevolezza della morte deve abitare in hospice. 

Si chiede a coloro che vi operano, medici inclusi, di considerare l’aspetto relazionale, empatico, come parte 
fondamentale del loro agire. Si chiede a color che vi operano di compiere un percorso inverso rispetto a quello 
che, secondo Foucault, ha caratterizzato la nascita della clinica e ha portato la persona, il Leib, a trasformarsi 
in Kòrper (Barbetta ed Erba, 2005; Erba, 2007), ad astrarre la diagnosi dalla persona, ad assimilare il corpo 
ad un oggetto da riparare. 

In hospice l’intento è di non negare al malato la dignità di persona e viene chiesto a coloro che vi operano di 
ribaltare le categorie aristoteliche della medicina tradizionale che considera la malattia l’essenza e la persona 
l’accidente per ritornare, come direbbe Levinàs a “scorgere” il viso di coloro che la malattia la stanno vivendo. 
Se per tutto il tempo trascorso dalla diagnosi l’attenzione è stata data alla parte malata, si chiede agli 
operatori di porre nuovamente l’attenzione alla persona. Di riportare lo sguardo dal corpo medico creato ex 
novo dalla malattia, alla persona. (Good, 1999). 

In hospice, l’hybris della scienza medica, la cui attenzione è spesso sugli organi potenzialmente guaribili, deve 
cedere il posto a quella comprensione che possa aiutare il paziente nella ricerca di senso nell’esperienza della 
malattia e, di conseguenza, di questa ultima fase della vita stessa. Una continua ri-definizione del proprio 
ruolo di medico, di infermiera, di operatore e dei valori che sono alla base del proprio operare. 

Afferma Galimberti: “il medico ci ha descritti come organismo, ma noi sentiamo che il nostro corpo non 
coincide con l’organismo, perché questo non sa nulla del mondo che ci attrae e ci delude, non conosce la 
qualità delle nostre passioni, non abita quei volumi di senso in cui il nostro corpo si esprime vivendo più di un 
mondo che lo impegna che di un organismo che lo sostiene” (Galimberti, 1992). 

Deve abitare in hospice la consapevolezza che le emozioni e i pensieri possono essere più dolorosi della 
malattia stessa e viene chiesto agli operatori di interrogarsi su quei volumi di senso che la malattia ha per il 
paziente per cercare di comprendere quali azioni e quali decisioni compiere nella presa in carico sua e dei suoi 
familiari. 


Prendersi cura acquista così un significato diverso nella storia della malattia del paziente; un profondo 
elemento di discontinuità rispetto a quella che è stato fino a quel momento la presa in carico. Un’ottica 
centrata sulla persona (paziented centred). Non più sulla malattia (disease centred). Dalla logica, dalla 
scientificità e dalla neutralità affettiva del curare (nel senso di to cure), all’empatia e alla com-passione del 
prendersi cura (to care) (Tousijin, 2000; Chambliss, 1996). 

Ascolto, sollecitudine, premura diventano così requisiti fondamentali per chi opera in hospice e 
presuppongono, prima di tutto, la capacità di stare con il malato terminale. 

Riconoscere l’esperienza dell'altro e della differenza del sentire anche in situazioni analoghe; i bisogni 
individuali affondano le loro radici nel storia individuale di ciascuno nella ricerca di un senso dell’esperienza 
che si sta vivendo (sensemaking). Ascoltare le storie, per creare uno spazio affinché “l’indicibile possa venire 
detto”. Scrive in proposito Elisabeth Kiibler Ross medico inglese e voce fra le più autorevoli nell’ambito della 
terminalità a dedicò parte della sua storia professionale e della sua vita: “molti malati... Aspettano il giro dei 
medici, forse una radioterapia, l'infermiera che porta le medicine, e i giorni e le notti sembrano monotoni e 
senza scopo. Poi in questa pesante monotonia viene a scuoterli un visitatore, che vuol sapere di loro come 
esseri umani, che si interessa delle loro reazioni, delle loro forze, delle loro speranze e frustrazioni. Qualcuno 
prende veramente una sedia e si siede. Qualcuno ascolta davvero e non scappa via in fretta. Qualcuno parla... 
con un linguaggio chiaro e semplice delle cose che sono veramente in cima ai loro pensieri,... viene qualcuno a 
romper la monotonia, la solitudine, l’attesa senza scopo come un’agonia. Un altro aspetto, forse più 
importante, è la sensazione che le loro comunicazioni possano essere importanti, possano avere un significato 
per altre persone....” (Kiibler Ross, 1994) 

Chiedere al paziente “di potersi avvicinare”, perché, attraverso l’ascolto se ne possano cogliere i bisogni a cui 
cercare di dare una risposta. 

Il discorso umano deve prevalere su quello medico per far sì che il paziente e il sistema familiare che con lui è 
stato catapultato nel territorio della malattia (Erba, 2007) e con lui ne deve sopportare il peso (burden of 
care), possa sentirsi accolto nei propri vissuti e nelle proprie narrazioni della malattia. Spesso di rabbia, di 
rassegnazione, di arresa di fronte alla morte (Kiibler Ross, 1994) 


L’ entrare nei significati altrui e il porre uno sguardo molto più ampio che abbracci e cerchi di capire il senso 
che la malattia ha per il paziente e i suoi familiari con le premesse e i pregiudizi che l’accompagnano. 
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Accettandone talvolta la scelta di “arrendersi alla morte”. 

Sviluppare una cultura della complessità, abbandonare i propri pregiudizi e le proprie premesse trasformando 
il paziente da oggetto terapeutico a Soggetto decisionale: il medico (e con lui gli operatori) non è più colui che 
sa di fronte a colui, il paziente, che ignora (Foucault, 1998), ma diviene parte integrante della storia in una 
relazione non più lineare ma circolare. Ad incontrarsi sono due diversi saperi (expertise, direbbero Balint ed 
Engel): quella del medico (e degli operatori), esperto del disease, della tecnica e delle terapia e quello del 
paziente, esperto dell’illness, dei vissuti e della sofferenza sul cui linguaggio nasce un territorio comune. 

AI centro deve essere posta la cosiddetta “agenda del paziente”, ovvero “ciò che il paziente porta con sé e con 
la sua malattia” (Moja e Vegni, 2000): i suoi sentimenti, le sue idee e le sue interpretazioni, le aspettative e i 
desideri, il contesto sociale familiare e lavorativo da cui proviene. 

Ne deriva così, in un processo di valorizzazione reciproca, l’incontro fra saperi diversi verso la co-costruzione 
fra operatori, paziente e familiari di un percorso di accompagnamento che cerchi di rispondere al meglio ai 
bisogni e ai desideri del paziente stesso. Un percorso a cui appartengono il dubbio e l'incertezza, ma che 
vedono nel paziente l’attore principale. 

Nei mesi precedenti la morte, quindi, il tentativo è quello di “far sentire vivi”, di convincere i pazienti che 
hanno ancora valore come esseri umani e che soprattutto, non sono lasciati soli nell’affrontare questa 
sofferenza, fisica ed emotiva, spesso al limite della tollerabilità. 

Accogliendo la loro malattia e le sue narrazioni, le loro ansie e le loro paure. Accogliendo le loro storie ed i 
loro vissuti ma, soprattutto, accogliendo loro stessi. Alla ricerca di un senso non solo nell’esperienza della 
malattia ma, a volte, di alcuni passaggi della loro stessa vita. “Incontravo Luigi nella sua stanza, tre o quattro 
volte la settimana. Negli ultimi mesi, le metastasi avevano “invaso” ogni angolo del suo corpo, fino a 
indebolirlo completamente. 

I nostri dialoghi si sono costruiti pian piano attorno ad una passione comune, quella per la fotografia. Mi ha 
parlato per ore di lenti, inquadrature, soggetti... felice di trasmettere il suo sapere costruito negli anni. “deve 
sempre cercare, dottoressa, quei particolari che ai più sembrano insignificanti: sono quelle le foto più belle!”. 
Luigi, attraverso la fotografia e le immagini, attraverso le descrizioni dei lunghi appostamenti nei prati in 
attesa di un insetto da filmare, mi parlava della sua storia, della sua vita. Mi parlava di sé. Accogliere i 
racconti della sua più grande passione, era accogliere Luigi. Sono poi arrivati i giorni dell’aggravamento e con 
loro la consapevolezza della morte imminente. Una sera, ricevo una telefonata dei colleghi: Luigi sta molto 
male, ma mi vuole parlare. Lo raggiungo. “Dottoressa, c'è una cosa che non sono mai riuscito a dirle...” e mi 
racconta di un incidente stradale durante il quale, mentre era al volante di un’autoambulanza, ha investito 
una persona. “Ho ucciso un uomo”, sono le sue parole. Gli ho stretto la mano: “è stato un incidente. Ne sono 
sicura...”. Un lungo silenzio. “Grazie.”, mi dice, “Non so fino a quando sarò ancora lucido: ora che lo sono, 
voglio ringraziarla e ringraziarvi per tutto quello che avete fatto per me. Per come mi avete accolto qui con 
voi...”. 

Qualche ora dopo, Luigi non c’era più.” 
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Motore di Ricerca 


“Se potessi dire che cosa significa non avrei bisogno di danzarlo” 


Isadora Duncan Progetto Editoriale 

(Bateson, 1976) RR arena 
Politica Editoriale 

Gregory Bateson, nel riferire questa affermazione della grande ballerina, sostiene che l’uso delle parole rende È 

ragione solo di messaggi consci e volontari ma che è una sciocca idea pensare che sarebbe bene esser consci di SE ia i aerea 

tutto ciò’ di cui siamo inconsci (Bateson, 1976, p.175). L'ipotesi che affronto, raccontando una esperienza di Pedazione 

scrittura e teatro condotta con un gruppo di pazienti in cura per disturbi alimentari presso il Servizio cen coreane 

Dipendenze Patologiche della provincia di Piacenza dove lavoro come medico, è che utilizzare in contesti Crediti 

terapeutici esperienze espressive non fondate sul linguaggio verbale intercetta aspetti delle vicende i 

individuali che la parola non raggiunge e ne consente talvolta una elaborazione misteriosa salvandole da una D Data direi 

sedimentazione che può renderle materia immodificabile. Che dunque tali esperienze espressive svolgono una Compmighi 


reale e imprevedibile azione terapeutica, non sostituibile ma anzi integrabile con le più tradizionali tecniche 
psicoterapeutiche. 


Sono consapevole peraltro del paradosso di utilizzare il linguaggio proprio per parlare d’una esperienza che 
ha voluto porsi oltre esso. Si vorrebbe infatti raccontare qualcosa che nella vicenda individuale e nei suoi nessi 
con altre storie è preziosamente indicibile, un mistero che si cela tenace dietro ogni comprensione, una sorta 
di esistenza segreta fatta di immagini, fantasie, emozioni e sentimenti senza nome che spesso ma non 
completamente trova il solo modo di esprimersi in quelle forme varie che l’essere umano ha compreso sotto il 
nome di “arte”. 


Di fronte alle biografie di molti artisti, più ingaggiati nel corso della loro esistenza dall’istanza insopprimibile 
di dar forma a questa “vita parallela” che dall’ occuparsi delle questioni apparentemente essenziali per la 
sopravvivenza, sorgono in genere due tipi di domande: la prima è quanto e come questa produzione creativa 
sia in relazione con lo stato di sofferenza di queste persone, se cioè la sofferenza fisica o interiore sia una sorta 
di sorgente della creatività e insieme un luogo di elaborazione di quest’ultima. Questa domanda 
probabilmente nasce dal pregiudizio che ci sia connessione tra stato di disagio e creatività, che cioè il primo 
rappresenti una sorta di fertile terreno per la seconda. 
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Il secondo interrogativo riguarda la creatività come attitudine presente o meno in ogni essere umano e le sue 
connessioni con altri bisogni, materiali e spirituali. Quest’altro dubbio scaturisce dal pregiudizio che l’atto 
creativo sia un bisogno fondamentale dell’uomo e che possa assolvere il compito invero un poco oscuro di 
condurlo ad un livello di conoscenza “altro” da quello normalmente inteso. Anche lo stato di disagio o la 
sofferenza che inducono una richiesta di terapia possono dunque rappresentare un “stato favorevole” per la 
messa in campo di risorse creative che altrimenti rimarrebbero inesplorate? E possono queste risorse aprire 
ad un livello di conoscenza dove “il concetto di io non fungerà più da argomento cruciale nella segmentazione 
dell’esperienza...”? (Bateson, 1976, p.351-353) 


È questa l’idea attorno alla quale sviluppo questa riflessione, un tentativo di connettere a posteriori atto 
creativo e senso terapeutico; non escludo peraltro un’altra ipotesi, cioè che il significato ultimo della creatività 
nell’esperienza umana stia nel semplice fatto che la vita, pensata come “un gioco di regole rigide e senza la 
consolazione del cambiamento e dell'umorismo” (Bateson, 1976, p.235) sarebbe assai meno interessante. 


La scrittura: il piacere di co-creare 


Quando nella primavera del 2005 ho rivolto ad un piccolo gruppo di mie pazienti in cura da molti anni per 
differenti disturbi alimentari la proposta di un laboratorio di scrittura creativa, avvertivo prima di tutto il 
bisogno di aggiungere al rapporto terapeutico lungo e consolidato con ciascuna di loro uno spazio di incontro 
differente da quello tradizionale e inoltre desideravo condividere una cosa che a me produce grande piacere, 
scrivere per l'appunto. 


Avevo l'impressione d’un limite invalicabile in cui la terapia si muoveva: pur riconoscendo l’importanza e 
addirittura la necessità del carattere ristrutturante di relazioni terapeutiche di lunga durata soprattutto in 
persone con gravi traumi infantili e aspetti dissociativi, (come già Alexander - 1946 - e in tempi già recenti 
Fonagy - 2004 - hanno sottolineato), dove il paziente fa esperienza d’una “base sicura” dentro una relazione 
fatta di presenza e perseveranza d’un terapeuta che ne vicaria la carente funzione riflessiva facendo su di lui 
pensieri, fantasie, ipotesi e comunicandoglieli, non mi liberavo dall’impressione di indulgere spesso nelle 
sedute terapeutiche a quelle che Bateson definisce le “esplicazioni dormitive”, spiegazioni degli eventi che 
spesso nulla aggiungono e nulla tolgono a quanto detto fino a quel momento. 


Inoltre, aspetti caratteristici della terapia con persone fortemente traumatizzate come la mancanza di 
linearità nella narrazione, le incongruenze, i travisamenti di cose già raccontate in modo diverso, i 
eragliamenti emotivi che sullo stesso episodio possono essere di segno completamente opposto, mi 
deragl: t t h Illo st d: di let t t 
precludevano ogni pretesa di neutralità, mi impedivano una ricostruzione “oggettiva” degli eventi e mi davano 
l'impressione vivida d’aver di fronte qualcuno non completamente compreso in ciò che potevo osservare. 


Bene ricorda Pakman (2006) che il nucleo centrale delle esperienze traumatiche è quello di non essere 
assimilabili da chi le vive dentro una qualsiasi categoria nota e condivisa. Credo che proprio la difficoltà di 
svincolarsi nella conversazione terapeutica dalle strettoie categoriali che il linguaggio tante volte impone 
abbia fatto maturare il desiderio, quasi l’urgenza, di affiancare alla terapia un tipo di spazio “conversazionale” 
differente, che come dice Von Foerster “ampliasse occasioni” (Von Foerster, 1987, p.36), co-creasse significati 
nuovi. 


Così un sabato mattina ci siamo sedute per terra in una stanza isolata e silenziosa del Servizio dove lavoro e 
siamo partite per l'esplorazione fantastica d’una soffitta. Era questo l’unico spunto iniziale che avevo scelto di 
fornire. Ciascuna ha immaginato la sua, l’ha vista, descritta e raccontata alle altre. Nell'incontro successivo 
ognuna di noi ha fatto arrivare alla porta di questo luogo un personaggio che io ho poi connotato e restituito 
loro con un tratto “archetipico”. Sono arrivati un Seduttore, una Madre Perfetta, una Donna in Nero, una 
Donna con una borsa dei Desideri, una Sorella Diversa. Quando ho ripresentato questi personaggi al gruppo, 
chiamandoli con questi epiteti impersonali e scrivendoli con le iniziali maiuscole, ho intuitivamente 
sottolineato che anche se ciascuna di noi aveva scaturito il personaggio dalla sua vicenda individuale, essi 
traevano la loro origine in un'immagine collettiva e derivavano appunto da un fondo impersonale che ha a che 
fare col concetto di archetipo di Jung. Egli definisce l’archetipo come una modalità di funzionamento, uno 
schema di comportamento paragonabile al comportamento innato che presentano gli animali. 


L’archetipo non costituisce di per sé un'immagine psichica né buona né cattiva ma un modello sedimentato 
nella psiche collettiva lungo l'evoluzione della specie umana, legato ad aspetti biologici ma anche a risposte 
comportamentali alle sollecitazioni ambientali. Ci parlano degli archetipi i sogni, il mito, i riti di molte 
popolazioni primitive; ciascuno, pur contenendo nell’inconscio individuale innumerevoli modelli archetipici, 
è dominato da alcuni di essi per motivi alquanto oscuri, a volte legati a copioni transgenerazionali. Accettando 
l'ipotesi che ciascuna di noi avesse presentato alla porta della Soffitta una immagine archetipica dominante in 
quel momento della vita nel suo inconscio e proponendo di continuare da quel momento la scrittura in modo 
circolare, abbiamo assecondato l’ipotesi che tutti i personaggi ci riguardassero anche collettivamente, fossero 
appunto archetipi collettivi. 


Far muovere questi personaggi lungo una vicenda fantastica che andava scaturendo non solo 
dall’immaginazione individuale ma da quella di gruppo è stata un’inconsapevole sfida alla potenza e in un 
certo senso al determinismo di queste figure inconsce; per esempio il Seduttore di Cristina, bello e 
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impossibile, coi lunghi capelli ricci e i jeans attillati che lasciano fantasticare il meglio, sotto la penna delle 
altre non è nemmeno in grado di dirimere un banale litigio... La Madre Perfetta di Caterina, che vuole i 
bambini ordinati e puliti, diventa una pasticciona tremenda che fa cadere tutto e sporca in giro... La Donna in 
Nero di Paola, che s’aggira avvolta in un’aura misteriosa e saggia per l’ambiente, alla fine non combinerà 
granché... Ridimensionati quindi nella loro importanza e onnipotenza grazie all’elaborazione circolare, i 
personaggi si accingono a preparare un banchetto e ad affrontare una riunione di condominio, al cui Ordine 
Del Giorno finiscono le questioni più astruse : l'ordine, il sogno e la finzione, il desiderio, L’Urlo, gli occhiali 
della protagonista, A. 


Gli appuntamenti di scrittura sono stati complessivamente otto e sebbene inizialmente mi fossi riproposta di 
condurre questo laboratorio non partecipandovi attivamente, già dal secondo incontro non son riuscita a 
mantener fede a questo proposito e hanno prevalso il desiderio e l’urgenza di scrivere anch'io. Pur avendo ciò 
comportato un po’ di confusione nella gestione dei tempi e dei modi del laboratorio, s'è decretato 
inequivocabilmente la mia appartenenza a quel contesto secondo la premessa fondante della cibernetica di 2° 
ordine che intende la circolarità non soltanto come descrizione circolare d’una situazione ma quale 
appartenenza ad essa. Ho scelto dunque, come afferma Caruso (2002), di far influenzare le mie visioni dalla 
posizione occupata dentro quel sistema e che quelle andassero poi a influenzare quella stessa posizione. 


Il teatro: corpi di scena 


Il laboratorio di scrittura della Soffitta dura dall’autunno 2005 alla primavera 2006. In quell’anno l’Unità 
Operativa in cui lavoro, appartenendo diversi suoi operatori alla Società Italiana per lo Studio dei 
Comportamenti Alimentari (S.I.S.D.C.A.), assume l'impegno di organizzare a Piacenza uno dei convegni amazon it 
nazionali annuali della Società stessa. Sulla scorta d’un consolidato piacere della mia équipe di valorizzare le x—_p? î 

risorse espressive dei suoi membri, progetto d’allestire con la collaborazione di un gruppo teatrale piacentino 

uno spettacolo a partire dal testo prodotto con il gruppo. Quest'ultimo viene rielaborato e ne viene ricavata dA A D È 
una drammaturgia dove la soffitta diviene la stiva d’una nave nella quale A., la protagonista, compirà il suo 

viaggio “verso il mondo che l’aspetta là fuori”. Là dentro vuole imbandire un banchetto, una festa “di laurea” vi 

della sua identità; ma in questo luogo “sotto”, nascosto e ufficialmente inagibile, unico spazio però disponibile Mm 

per lei sulla nave, c'è disordine, sporco... Mentre con l’aiuto d’una squadra di pulitori cerca di rimettere ordine 

in quella confusione e di agghindarsi per la festa suddetta le sovviene di non aver invitati. I pulitori si rendono Ì T A L Y 
immediatamente disponibili resuscitando i personaggi della soffitta: così sul palco, davanti allo specchio dove 
A. si prepara, prendono vita, abito, azione, il Seduttore, le Sorelle Diverse, la Donna con la Borsa dei Desideri, 


> Visita la vetrina 
la Madre Ossessiva, la Fragile Fanciulla. 


Con loro sul palco, gli oggetti, tanti, quelli che ciascuna/o ha scelto di portar lì dalla sua storia. Una lettera del 
nonno partito per la guerra, una vecchia bicicletta, quella che si sperava di trovare fuori dalla scuola, uno DOAJ Content 
specchio nel quale da bambina si cercava l’immagine desiderata dalla madre. L’incontro di ciascuno con gli 
oggetti della memoria crea quadri singoli, acuti, d’ intenso pathos, che si staccano dal tono lieve e ironico del 


resto dello spettacolo. Nella rappresentazione è consentita quella “torsione della legge, implicita nel 


movimento ironico, che permette di svelarne il lato osceno”, ma anche una “sospensione dell’ovvietà” DIRECTORY OF 
(Barbetta, 2007, p.65). Nella scena più “catartica” dello spettacolo, quella del vomito collettivo, la I DO A OPEN ACCESS 
protagonista, in preda ad una crisi di forte nausea per il mal di mare, vuole liberarsi; così, dopo una serie di JOURNALS 
tentativi di distrarla da parte degli altri personaggi, si decide di aiutarla vomitando ciascuna quello che più si 

ha sullo stomaco. M@gm@ ISSN 1721-9809 


Indexed in DOAJ since 2002 
Il sintomo diventa sblocco, via d’uscita, ribalta il suo statuto diventando da problema a soluzione (in ciò 


analogamente a quanto molto spesso le persone con disturbi alimentari riferiscono, di percepire cioè l’atto del Directory of Open Access Journal 
vomitare come un sollievo ed una momentanea liberazione dal malessere). Lo spazio metaforico della 
rappresentazione permette di vomitare non cibo ma stanchezza, rigidità, puzza, sorelle, uomini, in un 
crescendo fino a un acme in cui, come la struttura classica della tragedia richiede, il pubblico stesso senta di 
partecipare all'evento. Dice Salvatore Natoli: “La simulazione, che ha l’intenzione di ingannare gli altri per 
meglio dissimulare il proprio dolore, finisce per inibire in certo senso la sofferenza tramite la suggestione 
della gioia... I Greci, che furono capaci di teatro e nella specie di teatro filosofico, compresero che cosa 
significa interpretare e perciò ebbero sentore che interpretare è realizzare. Questi grandi maestri del carattere 
sapevano che il simulare è una modalità del vivere ed è proprio su questo sfondo che Aristotele può sviluppare 
l’idea della catarsi come terapia” (Natoli, 2002, p.155). In effetti proprio da lì, da quell’atto, le attrici hanno 
percepito durante le prove che si poteva ripartire per imbandire la festa, il banchetto di “laurea dell'identità”. 
È sempre Natoli a ricordare che il nucleo della metafisica tragica è proprio questo: nel gioco alterno della vita 
e della morte i dolori vengono e vanno, ma non sempre uccidono. Talvolta sono essi a morire. È l’amore per la 
vita, nonostante il suo dolore, il sentimento fondamentale degli antichi... (Natoli, 2007, p.77) 


Tirare o tagliare le fila del discorso? 


Esistono svincoli creativi dalla rigidità d’una conversazione dove la parola, specie quella terapeutica, si 
concentra in primo luogo “su un riempimento di senso... poiché gran parte del pensiero sulla terapia è 
consistito nell’idea di un riempimento del senso, (...della terapia come) luogo di pienezza della parola (Natoli, 
2007, p.73)? Forse intuire e percorrere strade diverse dalla parola piena, quella dritta e maestra che indica (o 
vorrebbe farlo) il perché delle cose. Prendere vie secondarie, più tortuose, sentieri che forse si perdono e forse 
invece portano a luoghi inaspettati. Il lavoro che ho raccontato ha imboccato e percorso il sentiero 
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dell’allusione. Alludere è non dire tutto per dire di più. In terapia è un luogo che Barbetta chiama “zona 
d’intenzionalità poetica” e Pakman “momento poetico”, uno spazio sospeso cioè tra poesia e azione, dove la 
parola allude e non spiega, in cui si utilizzano metafore che il paziente accetta perché parlano di sé con uno 
slittamento tra reale e fittizio che permette a quest’ultimo di produrre o evocare la realtà più efficacemente 
della sua descrizione. Utilizzare anche in terapia l'elemento sorprendente, “acausale”, l’eccesso, il mistero, 
l'immaginario, proprio come avviene in tutte le altre forme di arte, apre uno spazio, perlomeno è questa la 
mia ipotesi, perché accada qualcosa d’appartenente ad un livello di comprensione differente, per una 
rivelazione. Questo accadimento appartiene al sacro dell'esperienza umana, ha una natura simile al sogno, 
alla visione. Parlarne per spiegarlo è alla fine impossibile. Solo la parola poetica può farlo. 


È quando “la musica, gli stati di felicità, i volti scolpiti nel tempo, certi crepuscoli, certi luoghi, vogliono dire 
qualcosa, o qualcosa dissero che non avremmo dovuto perdere, o stanno per dire qualcosa...” (Borges, 1997) 
Si potrebbe azzardare che collocare la terapia tra le forme d’arte è riportarla in seno alla Creatura, come Jung 
e Bateson l’intesero. Bateson (1989, p.221), riprendendo la distinzione che fa Jung in Sette Sermoni per i 
morti dove descrive il Pleroma, il mondo fisico, come governato da forze e urti e il mondo della Creatura 
quello in cui i rapporti sono regolati da distinzioni e differenze, afferma che un modello della Creatura può 
essere costituito dai sistemi religiosi, che racchiudono in sé necessariamente alcune contraddizioni e 
paradossi e che per rimanere tali non sono accessibili a certi tipi di conoscenza razionalizzante. Non è forse 
così per tutti i luoghi dell’esperienza umana dove la conoscenza procede appunto tra paradossi e 
contraddizioni, attinge alla curiosità e alla sorpresa per produrre qualcosa di tanto inutile quanto 
meraviglioso? Non è forse vero che “C’è voluto moltissimo pensiero per fare la rosa” (Bateson, 1989, p.299)? 
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Pietro Barbetta 
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Direttore della Scuola di Counselling del Centro Isadora Duncan (www.viamuratori.it); 
Professore di Psicologia Dinamica presso l’Università di Bergamo; Didatta di Psicoterapia 
presso il Centro Milanese di Terapia della Famiglia, Centro Siciliano di Terapia della Famiglia, 
European Institute of Systemic Therapies (Milano), Curso Intensivo de Terapia Familiar 
(Santiago di Compostella); Svolge attività di formazione, consulenza e supervisione clinica in 
Italia e all’estero (Argentina, Brasile, USA, Inghilterra, Francia, Spagna, Svizzera); È autore di 
numerosi saggi apparsi in lingua italiana, inglese, spagnola e portoghese. 


Agnese Bocchi 


Counsellor educativo, attrice, co-fondatrice del Laboratorio Multietnico di Dalmine, didatta 
della scuola di counselling del Centro Isadora Duncan, conduce gruppi di formazione in 
ambito sociale ed interventi di arte partecipativa. 


"Capita che vuoi parlare di qualcosa e che arrivi molto vicino a quello che vuoi dire, ma capisci anche che è 
così importante che ti sembra persino stupido mostrarlo. 

Allora è come se lo vestissi di qualcos’altro, perché scoprirlo ti sembra delicato, hai paura. 

E° qualcosa di troppo grande. 

Non vorrei essere fraintesa o sembrare arrogante, ma credo che sia così. 

C'è qualcosa di molto più serio di quanto il pubblico in generale, può vedere. 

C'è, è lì, ma non è esibito, perché io ho voluto coprirlo. 

Ogni volta è come se ci fosse un grande conflitto tra quello che vuoi rendere chiaro e quello dietro che vuoi 
nascondere." 

(Pina Bausch) 


Il corpo non medico è, in primo luogo, un corpo sessuato. Come racconta Georges Bataille in Histoire de l’oeil, 
la sapienza sessuale non si apprende per educazione. Non sui banchi di scuola, semmai sotto. Il discorso 
medico - razionale, asettico, asessuato - non è mai solo un discorso clinico (teorico-pratico), ma sempre anche 
un discorso morale. Riduce il corpo in organi che, come in una società socialista, svolgono funzioni specifiche. 
La bocca serve per ingerire, il naso per respirare, l’orecchio è dotato di particolari recettori che permettono di 
udire, l’occhio di discriminare la luce. Sette buchi nella testa sono meglio di un topo nella minestra. 
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D'altro canto ci sono anche buchi e interstizi nascosti, segretamente dislocati, perlopiù coperti dalla 
biancheria, con funzione evacuativa, oppure sessuale. Sono quelli che si vengono a conoscere sotto i banchi di 
scuola, mentre l’insegnante spiega e descrive la funzione dei primi. Le parti del corpo coinvolte in questo 
processo conoscitivo sono, a tratti, le medesime che l’insegnante sta descrivendo. Così, attraverso l’olfatto, si 
apprende a conoscere la flatulenza, a distinguere la propria, non del tutto sgradevole, sebbene imbarazzante, 
dall’altrui, del tutto sgradevole. La socializzazione passa in gran parte attraverso queste esperienze, lo sanno 
bene i bambini encopretici, del tutto isolati. Attraverso l’udito si ascoltano i rumori dell’aria che viene espulsa, 
il suono convulso e fuori controllo di un qualcuno che sotto il banco compie strani movimenti, la vista ci 
permette di guardare, osservare cosa sta succedendo con quei movimenti. A scuola, sotto i banchi di scuola, 
accade tutto ciò. 


Col tempo si cresce e la scuola aumenta di ordine e grado. Con la crescita quanto avviene sotto il banco viene 
progressivamente portato sopra, minuziosamente analizzato, descritto, spiegato. Si comincia con l'educazione 
sessuale e, per chi fa medicina, si conclude con le lezioni di gastroenterologia, urologia, anatomia e 
ginecologia. Ciò che importa è che il corpo descritto, analizzato, spiegato perda progressivamente la sua carica 
erotica, diventi Kòrper, corpo morto. 


Il Leib, il corpo vivente, lungi dal venire reso silente dal discorso medico, continua a paralare. Spesso usa, in 
modo ironico, la terminologia scientifica. Solo la torce e la disloca al di fuori del discorso medico, la fa 
deragliare. Così l’uso della terminologia antica o che richiama la cultura classica - fellatio, cunnilingus, 
mentula, onanismo, sodomia, manustuprazione - la definizione delle disposizioni e delle posizioni - ferina, del 
missionario - la descrizione delle perversioni 0, come si usa dire oggi scientificamente, parafilie - feticismi, 
frotteurismo, zoofilia - l’uso di tecnologie meccaniche - il vibratore, i feticci in puro lattice, le tecniche di 
chirurgia plastica - o chimiche - viagra, cialis - sono esempi di commistione e di sovrapposizione ironica che 
rendono ancor più critica ed eccitante la condizione sessuale del Leib. 


Vi è tuttavia un altro modo di descrivere il corpo, il corpo è un tema ricorrente e centrale nelle arti. 
L’architettura studia lo spazio per il corpo, la danza i suoi movimenti, il teatro, la scena della sua presenza, la 
musica le vibrazioni prodotte dal suono. 


Nel brano in esergo emerge uno dei tanti esempi possibili di intreccio tra figure femminili, corpo, arte, teatro. 
Prendiamo come esempio la figura di Eleonora Duse, e il suo divenire del teatro. La Duse, come le attrici del 
tempo, costruiva il personaggio lavorando sul testo e fuori dal testo, alla ricerca continua di dettagli capaci di 
definire psicologicamente la sua interpretazione. Allo stesso tempo la Duse faceva un lavoro su di sé: “le 
battute hanno una fodera”, diceva. Un sostegno interno invisibile al pubblico ma utile a farle cadere bene; 
l’attrice dava al personaggio qualcosa di suo, qualcosa che è al di là della parte che deve recitare. Il corpo 
prendeva vita in scena in un rapporto di tensioni col pavimento in continuo disequilibrio muovendosi in 
modo dissonante e a sorpresa costruendo così personaggi capaci di trasformarsi. Il corpo lavorava per 
movimenti minimi, microscopici creando intere scene a partire dal rapporto con un oggetto. Un corpo che 
sapeva utilizzare i silenzi sino a trasformare le pause in parti espressive. Costruiva un suo spettacolo parallelo 
a quello del testo, un sottotesto, una vera e propria drammaturgia di attrice che si potrebbe definire come 
“anticonvenzionalità nell’uso del corpo in teatro”; investendo come avviene per ogni avanguardia il livello del 
linguaggio modificandolo in modo significativo. 


Le innovazioni aperte in teatro dalla Duse e nella danza da Isadora Duncan hanno dato vita, soprattutto in 
Europa, a un nuovo tipo di scena. Un teatro ipotestuale, costruito in gran parte sul silenzio, sul movimento e 
sulla voce. Così la tradizione di Artaud, Kantor, Grotowski, Barba, del Living Theatre e di Bene, che si dispone 
a decostruire il testo e la configurazione dell’intrigo a vantaggio del gesto, del frammento gestuale o fonico; 
questa tradizione differente e spesso antagonista alla tradizione dell’impostazione del personaggio e dello 
studio della parte è una tradizione delirante. Permette all’attore di essere in-between, la stessa condizione del 
migrante così come lo descrive Homi Bhabha (Bhabba, 2003). 


Si tratta di una condizione che ha così fortemente influenzato il teatro da indurre persino la creazione testuale 
ad un cambiamento radicale, o forse è stato l’elemento testuale a imporre un cambiamento radicale 
d’impostazione alla scena, se pensiamo a Beckett, per esempio. La scenografia rifiuta sia la tela dipinta che la 
ricostruzione realistica dell'ambiente, diviene palcoscenico nudo o posizione del corpo, dell’attore-attrice. 


Quale dunque la differenza? La tradizione, prevalentemente americana, dell’Actor Studio è parte di un mondo 
professionale puritano in cui il lavoro intellettuale inteso come Beruf - termine che potremmo tradurre, non 
senza qualche forzatura, con professione - impone l’apprendimento di un insieme di tecniche posturali, 
d’impostazione vocale, di introspezione e di empatia con il personaggio da impersonare. Si parte da un testo, 
dalla configurazione del racconto e dalla funzione del personaggio. Maggiore la componente narrativa, 
maggiore la coerenza interna del personaggio. Ad accorgersene furono, in maniera differente, Dostoevskij e 
Pirandello. Il primo attraverso l'invenzione di figure polifoniche e pluridiscorsive, il secondo, in Sei 
personaggi in cerca d’autore, introducendo la massima tensione tra persona e personaggio. Entrambi, 
Dostoevskij e Pirandello, rendono le figure del racconto disfunzionali. L'effetto Dostoevskij è quello di 
renderci delle figure letterarie ambigue e ambivalenti. Di trasformare l’eroe in un soggetto fessurato, abitato 
dall’inquietudine, a tratti malvagio. I Sei personaggi sono invece un capolavoro di contrasto tra un 
capocomico che dà istruzioni ai suoi attori e le persone che gli attori devono impersonare che contraddicono 
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le indicazioni del capocomico e protestano per essere ridotti al letto di Procuste del personaggio. 


Altri autori che trasformano la letteratura introducendo una forte tensione tra configurazione del racconto e 
ruolo del personaggio sono Joyce e Musil. Nell'insieme potremmo dire che il corpo della narrazione, quel 
corpo che ha nei differenti personaggi interni alla configurazione i suoi organi costitutivi, quel corpo viene 
degenerato. Diventa corpo isterico. Ecco allora la grande differenza. Con l’Actor Studio si imparano buone 
tecniche per l’attore professionista, l’attore è un corpo separato dagli altri corpi, elevato nel palcoscenico, chi 
impara queste tecniche al di fuori della scena può utilizzarle per vendere meglio un prodotto, conquistare un 
mercato, convincere un giudice durante un processo, plagiare una folla o anche, con i suoi occhi magnetici, 
ipnotizzare una paziente, come avveniva con Charcot al Teatro della Salpétrière. 


AI contrario la decostruzione introdotta in letteratura e nel teatro europeo del Novecento parte da un corpo 
senza organi e da un insieme di frammenti che si connettono in maniera degenerata. L'organo frammentato 
non ha una funzione indefinita, svolge funzioni differenti in situazioni differenti, la relazione tra struttura e 
funzione permette ad una struttura di svolgere più funzioni e a una funzione di essere svolta da più strutture, 
come ci ha insegnato il metodo della condensazione dell’interpretazione dei sogni freudiana. Come in un 
bricolage, una vite può sempre venir buona e non è programmata necessariamente per una struttura 
determinata, così ognuno degli orifizi del nostro corpo, nel gioco degenerato della decostruzione, possono 


rappresentare l'Altro. 


Il teatro della frammentazione è ibrido e transprofessionale, non serve ad ipnotizzare, né a vendere spazzole. 
Esercita invece la medesima funzione che Francis Bacon aveva attribuito alle distorsioni presenti nella sua 
opera. Senza una trama narrativa, né una struttura concettuale, mostra nel dettaglio la distorsione che amazon it 
premette alla verità di emergere. In un’accozzaglia di rumori: la musica di una banda di ottoni e di tanto in x—_p? î 
tanto certi strilli acutissimi e irosi che hanno la stessa anatomia di un corpo umano dove unità e molteplicità 
convivono dove il tempo stringe e allarga lo sguardo con una lente d’ingrandimento, dove la mostruosità non dA A D È 
è una mancanza, un deficit ma un eccesso di presenza scenica. 

® 


In teatro a volte capita che il maschile e il femminile si confondano per incontrarsi al margine, come se le tele Mm 

e le fotografie di Hussar iniziassero a camminare, i dipinti di Dalì a respirare e i salti in banco di Picasso 

facessero piroette. In tre ore di training in sala prove il corpo si muove nello spazio e fende l’ aria, le dita dei Ì T A L Y 
piedi si sfregano fra loro, il corpo oscilla cade giù e danza senza una parola; il volto non si rilassa ma, avvolto 
da rughe, scompiglia i capelli e il corpo danza. I gomiti chiacchierano fra loro, oscillano, le braccia cadono > Visita la vetrina 
improvvisamente come pezzi di legno di un manichino. Il corpo si piega con le braccia sulle ginocchia, il fiato 

corto, il viso paonazzo. Si riprende contatto con i piedi scalzi sul pavimento, come se si controllasse il respiro, 

si appoggiasse la testa sulla spalla. Il corpo si muove, si modella, riprende forma, le gambe si tendono, il busto 

ciondolante ricomincia a muoversi in modo deciso nello spazio. Niente sonoro. Come se il gioco si allargasse DOAJ Content 
in un cerchio magico di corpi grassi e grossi in un esplosione di parole mancate di chi non possiede lingua. Il 

corpo si allunga come uno stoccafisso partendo dalla punta dei piedi sino ai polpacci alle gambe al bacino al 

busto e su sino alle estremità delle mani e di nuovo il ritmo nel cammino. Le ossa scricchiolano e le vertebre si 


srotolano una ad una come perle di una collana, il colon brontola sussurrando vendetta, la milza singhiozza, DIRECTORY OF 

in bocca non c’è più saliva i rigoli di sudore cadono sopra una maglia di marmo o sulle note di un violoncello. I DO A OPEN ACCESS 
JOURNALS 

L’illuminotecnica superando il tradizionale ruolo di illuminare l’ambiente diventa linguaggio espressivo. Il 

testo si evolve in una drammaturgia sempre più aperta all'intervento attoriale o costruibile a priori come M@gm@ ISSN 1721-9809 

montaggio di testi diversi. Oppure, come nel teatro di Kantor, il regista calca la scena come un burattinaio che Indexed in DOAJ since 2002 


muove i suoi attori o un direttore d’orchestra che scandisce il tempo dell’azione, un’azione ripetuta infinite 

volte, come in una melodia musicale. L’attore-attrice sono l’elemento centrale in ogni ricerca teatrale, attenti Directory of Open Access Journal: 
indagatori delle emozioni per nutrire il personaggio e capaci di estraniarsi dallo stesso, per indicarlo allo 

spettatore, come in Brecht, oppure si tratta dell’attore-attrice ricomposto nella sua unità corpo-spirito, capace 

di usare anche un corpo divenuto strumento espressivo. 


Come conseguenza anche la regia lascia spazio a nuove ricerche e potrà essere così disegnata dalla presenza, 
spesso attiva, del pubblico, come nel Living Theatre. Il teatro ha imparato ad esistere anche senza spettacolo, 
si trasforma in modo da non poter essere definito teatro, ma da quello trae modalità, pratiche, sfumature e si 
trasforma in altro in una forma che permette di dar voce all’espressione completa del corpo che danza, alla 
ricerca di atti poetici all’arte del corpo nelle sue variegate sfumature e nei suoi continui avvicinamenti ed 
allontanamenti dalla scena definendosi nell’istante che si compie in un sottile filo di sentimenti, tecniche, 
ribaltamenti. In questa direzione vanno le esperienze di Jacob Levy Moreno, di Bob Wilson, o di Oiseaux 
Mouche. A tutto ciò ci siamo ispirati quando abbiamo pensato, insieme agli altri componenti del Centro 
Isadora Duncan, ai Gruppi Isadora Duncan, ove la drammaturgia è scritta a più mani o meglio viene narrata a 
più voci mentre il corpo dell’attrice si dispone al gesto significante. 


Si tratta di un lavoro intorno alla parola vuota, all'immaginario. Per questo ha destato particolare interesse in 
un gruppo di giovani che hanno vissuto una condizione di ritiro autistico, schizoide o depressivo. Che, per 
ragioni di neurodiversità, oppure per condizioni esistenziali avverse, sono state vittima di relazioni moleste, 
come il bullismo, o si sono ritirate dalla realtà, rifugiandosi in un piccolo angolo della cornice che inquadra la 
vita quotidiana. Alcuni di loro sono riusciti a trasportare questo piccolo angolo fuori dallo spazio domestico 


della loro casa, fino al Centro Isadora Duncan, dove l’angolo si è animato, è stato reso collettivo e si è 
trasformato in uno spazio di produzione teatrale. Un teatro senza testo, un teatro spontaneo, come 
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nell’esperienza argentina di Maria Elena Garavelli, un teatro della cura. Rizomatico, che produce azione per 
produrre, non per il prodotto, che si muove in maniera da costruire linee di derivazione creativa che non 
intende altro che se stessa. Una linea di fuga, come scrive Dante Augusto Palma (Palma, 2006), che aspetta i 
fuggitivi, che tuttavia sono coloro che la costruiscono. L’identità che si costituisce costituendosi. 


Né possiamo omettere la storia dell'insorgenza di questa esperienza che, per una di noi, viene da una lunga 
collaborazione con Silvia Briozzo - che pure pratica l’attività dei Gruppi Isadora Duncan - in ambito teatrale e 
nell'intervento di arte partecipativa, attraverso la costituzione del teatro multietnico di Dalmine e 
un'esperienza di lavoro in Kosovo con persone che avevano subito il trauma postbellico e per l’altro 
dall’incontro con la psicoterapeuta brasiliana Maria Licia Coelho, che gli ha insegnato una serie di tecniche di 
psicodramma, con la regista argentina Maria Elena Garavelli, con la quale ha condiviso alcune esperienze di 
teatro spontaneo, con il lavoro di arte partecipativa che già conducevano insieme Silvia Briozzo e Agnese 
Bocchi, e con Michel Jeannes, che attraverso un lavoro artistico con i bottoni a Lione, ha costruito il concetto 
di zona d’intenzione poetica. 


I Gruppi Isadora Duncan si differenziano dallo psicodramma di Moreno perché non prevedono il 
coinvolgimento diretto della persona nell’azione teatrale. La persona ha il compito di raccontare una storia, 
con l’aiuto del consulente - che a seconda delle circostanze può essere uno psicoterapeuta o un counsellor - la 
storia assume i dettagli necessari per la messa in scena. Il consulente ha in mente, in primo luogo, lo spazio 
scenico e le possibilità espressive dell’attrice. Sa che deve aiutare la voce narrante a fornire i dettagli necessari 
affinché l’attrice si possa esprimere, il suo compito è aumentare il numero di possibili scelte espressive da 
parte dell’attrice, seguendo l'imperativo etico proposto da Heinz von Foerster: “aumenta il numero delle 
scelte possibili” (Barbetta, Tofanetti, 2006). L’attrice, o le attrici, incominciano a muoversi quando ritengono 
di avere sufficienti materiali espressivi, dapprima con gesti quasi impercettibili, difficilmente differenziabili 
dagli usuali movimenti del corpo, in maniera minimalista. Piano piano i gesti e i movimenti attoriali si 
mostrano, differenziandosi dal setting. A questo punto la conversazione tra il consulente e il narratore si va 
spegnendo per lasciare spazio alla scena teatrale, che prende il sopravvento, come in un’eccedenza che 
ammutolisce. 


Da qui in poi emerge la scena teatrale vera e propria, che può durare soltanto alcuni minuti. Il gruppo dei 
narratori, che si succederanno nel raccontare le loro storie, diventa il pubblico che osserva. Come nella 
definizione aristotelica si assiste alla catarsi delle passioni. Il narrante si trasforma in un osservatore di quel 
frammento della propria vita messo in scena, assume da esso una distanza ironica e immaginativa. Al termine 
della messa in scena il narrante, con gli altri componenti del gruppo, potrà commentare la scena, descriverne 
gli effetti, le affezioni avute e i sentimenti suscitati da quelle affezioni. Poi si ricomincia. Come si può 
osservare gli incontri non hanno obiettivi al di fuori degli incontri stessi, un rizoma (Deleuze, Guattari, 2003) 
curativo. 
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